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El	  procés	  d’envelliment	  de	  la	  població	  mundial	  és	  un	  fet	  inqüestionable.	  Segons recents estadístiques	  de	  l’Organització	  Mundial	  de la Salut (OMS, 2012), en pràcticament tots els països, tant desenvolupats com en procés de desenvolupament, la proporció de persones majors està 
creixent	  més	   ràpid	   que	   qualsevol	   altre	   grup	   d’edat.	   La	   població	  major	  
del	   planeta	   (persones	   de	   60	   anys	   d’edat	   i	   majors)	   s’estima	   en	   650	  milions, i les xifres apunten a que en 2025 hi haurà 1200 milions de persones de més de 60 anys, i en 2050 seran més de 2000 milions (OMS, 011). 
L’envelliment	  de	  la	  població	  fa	  que	  els	  tipus	  de	  malalties	  degut	  a	  les quals la gent sofreix i mor, també canvien. Es preveu que, en un futur, la incidència del càncer doble l’actual,	   arribant	   als	   24	   milions	   de	  diagnòstics per a l’any 2050; i, si les mesures preventives no funcionen, la mortalitat per SIDA s’incrementarà fins als 6 milions l’any	  2030	  (OMS,	  
1990,	  2003).	  D’aquesta	  manera,	  cada	  vegada	  més	  gent	  mor	  a	  edats	  més	  avançades, degut a conseqüències cròniques importants que causen problemes físics, socials i psicològics (Davies i Higginson, 2004). En aquest punt cobren gran importància els sistemes sanitaris, que han de ser capaços de satisfer les necessitats dels pacients, alleugerar el seu sofriment i donar suport perquè visquen bé i mantinguen el major grau de qualitat de vida possible. 
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Dels	  58	  milions	  de	  persones	  que	  moren	  anualment,	  s’estima	  que	  almenys el 60% ho fa després de patir una malaltia avançada i prolongada, estant aquesta la població diana de les cures pal·liatives (Stjernsward i Clark, 2004). Aquestes persones han de conviure amb malalties cròniques importants i fer front a diversos problemes. Malgrat que cada malaltia presenta símptomes específics, els estudis epidemiològics aporten evidència de que molts símptomes i problemes als últims anys de vida són similars (Higginson, 1997). Les cures pal·liatives intenten alleugerar aquests símptomes i problemes. 
 
1.1 Les cures pal·liatives  Les cures pal·liatives constitueixen una part del sistema sanitari públic, estant una àrea centrada en el sofriment, la dignitat, les necessitats de cura i la qualitat de vida de les persones al final de la seua vida (Davies i Higginson, 2004). 
L’Organització	   Mundial	   de	   la	   Salut	   (OMS,	   1997)	   defineix	   les	  cures pal·liatives com la cura total i activa dels pacients amb malalties que no responen al tractament curatiu i, per tant, el control del dolor, 
d’altres	   símptomes	   i	   dels	   problemes	   psicològics	   adquireixen una 
importància	   primordial,	   estant	   l’objectiu	   d’aquests	   aconseguir	   la	  màxima qualitat de vida per als pacients i per a les seues famílies. Aquesta qualitat de vida, però, és una valoració subjectiva que el pacient fa de la seua salut i d’aspectes del seu entorn, com ara emocionals, socials, econòmics o polítics i que incideixen directament en el seu benestar (Instituto Nacional de Gestión Sanitaria, 2011). 
Al	  2002,	  l’OMS	  va	  definir	  les	  cures	  pal·liatives	  com: El mètode que millora la qualitat de la vida dels pacients i les seues famílies que fan front al problema associat amb malalties terminals, degut a la prevenció o alleujament del sofriment per mitjans de la ràpida identificació i correcta 
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valoració i tractament del dolor i altres problemes, físics, psicològics i espirituals. (OMS, 2002a, p. XV) 
Segons	  l’OMS, les cures pal·liatives: 
 Proporcionen	   l’alleujament	   del	   dolor	   i	   d’altres	   símptomes	   que	  produeixen sofriment. 
 Promocionen la vida i consideren la mort com un procés natural.  
 No es proposen accelerar el procés de morir ni retardar-lo. 
 Integren els aspectes psicosocials i espirituals en les cures del pacient. 
 Ofereixen suport als pacients per a ajudar a viure de la manera més activa possible fins a la seua mort.  
 Ofereixen suport als familiars durant la malaltia i el dol. 
 Utilitzen	   una	   metodologia	   basada	   en	   l’equip	   multiprofessional	  per a atendre les necessitatsde pacients i les seues famílies, incloent consell en el dol, quan està indicat. 
 Milloren la qualitat de vida i poden influir positivament sobre el curs de la malaltia. 
 S’apliquen	   precoçment	   durant	   el	   curs	   de	   la	  malaltia,	   junt	   amb	  altres tractaments dirigits a prolongar la vida, com són la quimioteràpia o radioteràpia, i inclouen aquelles investigacions necessàries per a entendre millor i tractar les complicacions clíniques.  
Més	   recentment,	   l’organització	   ha	   clarificat	   diversos	   punts,	   per	  tal de fer la definició més explícita i transparent (OMS, 2014).  
Primerament, les cures pal·liatives són necessàries en condicions 
cròniques però també en aquelles que posen en perill o limiten la vida. En aquest sentit, existeix evidència dels beneficis que produeixen les cures pal·liatives a adults amb un ampli ventall de condicions cròniques 
d’arreu	   del	   món	   (Grant,	   Brown,	   Leng,	   Bettega	   i	   Murray,	   2011; Kane, Vinen i Murtagh, 2013; National Health and Medical Research Council, 2011; Seamark, Seamark i Halpin, 2007; Van Mechelen et al., 2013), estant òptima la intervenció primerenca (Gomez-Batiste et al., 2012; Temel et al., 2010). En el cas dels xiquets, l’OMS	   afirma	   que	   les	   cures	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pal·liatives haurien de proporcionar-se també a aquells amb malalties cròniques i terminals, i no només als qui estan morint (OMS, 2014). 
En segon lloc, no hi ha límit de temps o pronòstic per a 
proporcionar les cures pal·liatives. Es proposa que les cures pal·liatives 
s’oferisquen	  en	  base	  a	  la	  necessitat,	  i	  no	  tant	  al	  diagnòstic	  o	  al	  pronòstic	  (Higginson i Addington-Hall, 1999; Murtagh  et al., 2014; Waller  et al., 
2010,	  2013).	  Les	  cures	  pal·liatives	  s’han	  d’aplicar	  precoçment	  durant el curs de la malaltia. 
En tercer lloc, les cures pal·liatives són necessàries a tots els 
nivells. No	   es	   limiten	   a	   serveis	   específics,	   sinó	   que	   inclouen	   l’atenció	  primària i secundària. Així, les cures pal·liatives es proporcionen a tres nivells diferents:	   1)	   a	   través	   de	   l’enfocament	   de	   cures	   pal·liatives	   que	  
han	  d’adoptar	   tots	  els	  professionals,	   en	  el	  qual	  han	  d’estar	  educats;	  2)	  mitjançant les cures pal·liatives generals, oferit pels professionals 
d’atenció	   primària	   i	   per	   aquells	   que	   tracten	   pacients amb malalties 
terminals;	   i	   3)	   al	   nivell	   d’especialista,	   que	   duen	   a	   terme	   els	   equips	   de	  professionals especialitzats en pacients amb problemes complexos (Payne i Radbruch, 2009; Palliative Care Australia, 2005). La provisió de recursos als tres nivells pot variar segons el país, depenent de la proporció de morts per diganòstic de cures pal·liatives, del model de 
salut	  i	  de	  la	  integració	  d’aquestes	  cures	  al	  sistema	  de	  salut.	   
Quart, les cures pal·liatives no es limiten a cap ubicació concreta. Es donen onsiga que es done el servei de salut, ja siga a la pròpia casa del pacient, a un hospice, etc. 
L’Estratègia	  del	  Sistema	  Nacional	  de	  Salut	  en	  Cures	  Pal·liatives	  i,	  en concret, el Pla Integral de cures Pal·liatives (Plan Integral de Cuidados 
Paliativos, 2011-2014, Instituto Nacional de Gestión Sanitaria, 2011), 
adopta	   la	   definició	   de	   l’OMS	   i	   defineix	   al	   pacient	   amb	  malaltia en fase avançada o terminal seguint els següents criteris: 
 Malaltia incurable, avançada i progressiva. 
 Pronòstic de vida limitat. 
 Escassa possibilitat de resposta a tractaments específics. 
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 Evolució de caràcter oscil·lant i freqüents crisis de necessitats. 
 Intens impacte emocional i familiar. 
 Repercussions	  sobre	  l’estructura	  cuidadora. 
 Alta	  demanda	  d’atenció	  i	  ús	  de	  recursos.	   El Projecte de Consens Nacional (National Consensus Project, NCP), en la seua primera edició de les Guies per a la Pràctica Clínica per a la Qualitat de les Cures Pal·liatives, defineix les cures pal·liatives com:  Les cures mèdiques que es proporcionen per un equip interdisciplinar, incloent les professions de la medicina, infermeria, treball social, capellania, counselling (assessorament),	   auxiliars	   d’infermeria	   i	   altres	   professions	  
de	   la	   salut,	   centrades	   en	   l’alleujament	   del	   sofriment	   i	   el	  suport per a la millor qualitat possible de pacients enfrontant una malaltia greu, potencialment terminal, i de les seues famílies. El seu objectiu és identificar i fer front a les càrregues físiques, psicològiques, espirituals i pràctiques de la malaltia. (NCP, 2004, p. 1) 
Des	   de	   l’Associació	   Europea	   per	   a	   les	   Cures	   Pal·liaitves	  (European Association for Palliative Care, EAPC) es defineixen les cures pal·liatives com la cura total i activa dels pacients la malaltia dels quals no respon a tractament curatiu. Per a dur a terme les cures pal·liatives és essencial el control del dolor i altres símptomes i dels problemes psicològics, socials i espirituals. Les cures pal·liatives són 
interdisciplinars	   i	   inclouen	   al	   pacient,	   la	   família	   i	   l’entorn,	   de	  manera	  que han de cobrir les seues	  necessitats	   ja	  siga	  a	  casa	  o	  a	   l’hospital.	  Les	  cures pal·liatives afirmen la vida i entenen la mort com un procés normal, tenint com a principal objectiu preservar la millor qualitat de vida possible (Radbruch, Payne i el Comité Directiu de l’EAPC, 2009a, 2009b).  
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1.1.1 Elements claus en les cures pal·liatives 
Les	  cures	  pal·liatives	  s’han	  definit,	  al	  llarg	  de	  la	  literatura,	  com	  a	  funció,	  com a estructura, o com a filosofia de cura i organització (Pastrana, Jünger, Ostgathe, Elsner i Radbruch, 2008). Les definicions funcionals, 
per	  exemple,	  contemplen	  un	  ampli	  espectre	  de	  funcions,	  des	  de	  l’estudi	  i	  
el	   maneig	   dels	   pacients	   a	   l’assessorament,	   tractament	   i/o	  acompanyament (Doyle, Hanks, Cherny i Calman, 2004). Des del punt de 
vista	   estructural,	   les	   cures	   pal·liatives	   s’han	   vist	   com	   “la	   punta	   de	  
l’iceberg”,	   però	   també	   com	   el	   concepte	   més	   bàsic	   de	   cura,	   estant	  complementàries a altres teràpies, estructures, o subsumides en altres 
àrees	  de	  la	  medicina	  com	  l’oncologia	  o	  les	  cures	  de	  suport	  (Pastrana	  et	  al., 2008). Pel que fa a la filosofia de la cura i la seua organització, les cures pal·liatives es defineixen com un sistema altament estructurat en el qual estan implícits els principis generals de la cura i una actitud cap a la vida i la mort del pacient (NCP, 2004).  Pastrana i col·laboradors (2008) van dur a terme una revisió de diverses definicions de cures pal·liatives, realitzant una síntesi per a la millor comprensió de les cures pal·liatives, en funció de les diverses aportacions realitzades pel que fa als principis teòrics a la base, la seua estructura, els seus objectius, grups a qui van dirigides, les tasques que les conformen o la perícia (expertise) que exigeixen (Figura 1).  Pel que fa als principis teòrics, la literatura recull la justícia i 
l’autonomia com els principis ètics de la biomedicina per excel·lència, amb especial èmfasi en aquest úlitm, entès com a independència o poder de decisió, tant en el lloc de la cura, les	  opcions	  de	  tractament	  o	  l’accés	  a	  cures pal·liatives específiques (Addington-Hall, 2014). Junt amb aquests, la dignitat és altre valor important en les cures pal·liatives (Pastrana et al., 2008). La sensibilitat i el respecte són també valors bàsics en aquest context. 
En	  quant	  a	   l’estructura,	  malgrat	   les	  cures	  pal·liatives	   tenen	  una	  estructura pròpia a cada país, dues característiques es repeteixen al 
llarg	   de	   llocs	   i	   cultures:	   la	   necessitat	   d’un	   equip	  multidisciplinar	   i	   de	  rebre les cures de manera ininterrompuda.	  L’equip	  que	  atén	  als	  pacients	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haurà	  d’integrar	  diferents	  disciplines	  i	  serveis,	  que	  variaran	  en	  funció	  de	  les necessitats específiques de la persona. El pacient i la seua família hauran de poder tindre accés a aquests professionals en qualsevol moment, per a intervindre en qualsevol crisi potencial (Pastrana et al., 2008).  La població diana de les cures pal·liatives ha estat definida de 
diverses	  maneres.	  Diferents	  criteris	  d’admissió	  s’han	  establert	  referits	  a	  condicions mèdiques complexes, problemes psicosocials i edat dels 
pacients.	   Tal	   i	   com	   s’ha	   comentat	   anteriorment,	   les	   definicions	   més	  
recents	   de	   l’OMS	   indiquen	   la	   necessitat	   de	   les cures en condicions cròniques però també en aquelles que posen en perill o limiten la vida (OMS, 2014). Malgrat tot, no existeix un consens sobre quines són les característiques que ha de tindre una malaltia per a considerar-se necessària de cures pal·liatives, però sí sobre quan és el moment de donar-les:	  de	  manera	  primerenca	  en	  el	  curs	  d’una	  malaltia	  que	  limita la vida o quan el tractament curatiu ja no és factible. També els autors 
coincideixen	   en	   remarcar	   la	   necessitat	   d’adreçar	   aquestes	   cures,	   no	  només als pacients, sinó també a la família, cuidadors i societat sencera. Les cures pal·liatives	   han	   d’oferir	   suport pràctic i emocional per a familiars i cuidadors. I com que són un context i un recurs, les cures pal·liatives han de ser acord a les característiques culturals, religioses i socials que les envolten (Pastrana et al., 2008).    
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Pel que fa a les tasques, la revisió de les definicions de les cures pal·liatives duta a terme per Pastrana i col·laboradors (2008) va mostrar dues activitats principals: el control de símptomes i la cura integral.	  Així,	  d’una	  banda	   la	   tasca	  principal	  de	   les	  cures	  pal·liatives	  és	  avaluar i controlar els símptomes per a poder alleujerar el sofriment 
dels	  pacients	   i	   les	   famílies.	   I	  d’altra	  banda	  es	   tracta	  d’una	   tasca	  que	  es	  
realitza	  des	  d’un	  model	  de	   cura	  holístic	   o	   total, que comprén aspectes somàtics, psicològics, socials, espirituals, culturals i existencials.  Finalment, destaca en les definicions de les cures pal·liatives 
l’expertise que	  s’exigeix	  als	  professionals.	  Aquests han de comptar amb conexeiment, habilitats i actituds específiques, apropiadament 
adquirides	   a	   través	   d’un	   entrenament	   i	   educació	   específiques.	  Competències bàsiques en comunicació, ètica i counselling serien necessàries (Pastrana et al., 2008).  Aquests principis i característiques de les cures pal·liatives hauran de donar-se de manera simultània per a que es puga aconseguir un objectiu central: donar suport, preservar, millorar i aconseguir la millor qualitat de vida possible, a nivell biopsicosocial i espiritual.   
1.1.2 Alguns termes alternatius  
Des	  dels	  inicis	  de	  les	  cures	  pal·liatives,	  els	  experts	  d’arreu	  del	  món	  estan	  intentant cercar un llenguatge comú, que facilite el desenvolupament 
d’estàndards	   i	   normatives	   de	   qualitat	   internacionals.	   No	   obstant	   això,	  existeixen diversos termes en la literatura que poden conduir a errors en la seua identificació. Per a fer front a aquest problema, experts de 
l’Associació	   Europea	   de	   Cures	   Pal·liatives	   (European Association of 
Palliative Care, EAPC) han presentat una terminologia comú consensuada (Centeno et al., 2007a, 2007b), definint una varietat de conceptes relacionats amb les cures pal·liatives. 
Les cures de tipus «Hospice». Es tracta de cures dirigides a la persona en la seua totalitat, que tenen com objectiu satisfer les seues necessitats (físiques, emocionals, socials i espirituals). Es procuren als 
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domicilis, a centres de dia o als hospice, tant al malalt com als seus familiars o cuidadors, per equips multidisciplinars (Radbruch et al., 2009a). 
Les cures de suport. La seua finalitat es previndre i abordar els efectes adversos del càncer i el seu tractament, de manera que comprenen símptomes físics, psicosocials i els efectes secundaris que es produeixen (Multinational Association of Supportive Care in Cancer, 2007). Tal i com apunten Radbruch et al. (2009a), és un terme que se solapa bastant amb el de cures pal·liatives. La diferència clau es troba en que les cures de suport són part de les cures oncològiques, mentre que les cures pal·liatives abarquen a tots els pacients amb malalties amb compromís vital. 
Les cures al final de la vida.	   Aquesta	   expressió	   s’utilitza	   de	  vegades com a sinònim de les cures pal·liatives o de les cures tipus 
hospice,	   incloent	   el	   període	   d’1	   o	   2	   anys	   en	   què	   pacient,	   família	   i	  professionals són conscients de que la malaltia limita la vida. 
L’expressió,	  però,	  també	  es	  pot	  referir	  a	  les	  cures	  globals	  de	  pacients	  en	  les últimes hores o dies de vida (Radbruch et al., 2009a). 
Les cures terminals. Aquesta expressió, que cada vegada és menys utilitzada, tradicionalment es referia a les cures globals de càncer avançat i esperança de vida limitada (Radbruch et al., 2009a). 
Les cures de descàrrega familiar.	   Descans	   que	   s’ofereix	   als	  familiars i altres cuidadors principals de pacients de cures pal·liatives a domicili (Ingleton, Payne, Nolan i Carey, 2003).  Aquest treball abraça la definició de les cures pal·liatives 
proposada	  per	   l’OMS	   i	   acceptada	  per	   l’EAPC	   i	   la	  Societat Espanyola de Cures Pal·liatives (Sociedad Española de Cuidados Paliativos, SECPAL). I 
per	   a	   evitar	   possibles	   confusions,	   el	   terme	   que	   s’utilitzarà	   de	  manera	  exclusiva és el de cures pal·liatives,	  amb	  l’accepció	  ja	  esmentada.	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1.2 Breu recorregut històric  
“'Después de dos siglos de huir la muerte, hace falta fomentar en nosotros 
el arte de morir”  Ortega i Gasset 
 
1.2.1 Els precedents històrics L’actitud	  de	  l’ésser	  humà	  i de la medicina front al malalt i la mort ha anat canviant al llarg de la història en Occident (Ariès, 1983, 2000). A	  l’època	  romana, la mort era una pena imposada pels Déus, de manera que no es recomanava tractar als malalts incurables i terminals (Saunders, 1998). A partir del segle IV, però, van aparéixer els primers hospitals, basats en el principi cristià de la caritat (Centeno, 1997).  
Durant	  l’Edat	  Mitjana	  va	  existir la mort domèstica (Ariès, 2000), en la qual el moribund convidava als seus sers estimats a apropar-se al seu jaç, de manera que la bona mort era aquella que tenia lloc junt als familiars i que era anticipada per la persona, tenint temps per a concloure tots els seus assumptes personals, socials i espirituals (del Río i Palma, 2007). Posteriorment, durant la Baixa Edat Mitjana, apareix la 
mort	  d’un	  mateix, on prenen força les idees del juí final, la preocupació per la sepultura, el purgatori i la salvació (del Río i Palma, 2007). En aquesta època, ja existien hospice, que continuaven tenint una finalitat 
caritativa:	   se	   situaven	   en	   ciutats	   transitades,	   on	   s’atenia	   a	   persones	  necessitades, proporcionant-los allotjament i menjar als qui estigueren malalts (Centeno, 1997), cuidant-los, si esqueia, fins la seua mort i amb especial atenció al seu benestar espiritual (Saunders, 1998). A partir del segle XIX, el focus canvia i enlloc de preocupar-se de 
la	  mort	  d’un	  mateix,	  allò	  que	  preocupa	  és	  la	  mort	  del	  ser	  estimat, la mort 
de	  l’altre,	   la	  qual	  cosa	  es	  manifesta	  en	  el	  dol	  públic	   i	  en	  l’inici	  del	  culte	  dels cementeris (Álvarez, 1999). És en aquest moment en què apareix 
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per primera vegada el terme hospice, a Lyon en 1842, per referir-se a la cura dels moribunds (Saunders, 1998).  Al segle XX apareix la mort prohibida, un període caracteritzat 
per	   l’evitació	   del	   fenomen,	   que	   es	   viu	   com	   quelcom	   llunyà	   i	   estrany,	  enlloc de ser esperada, acompanyada i acceptada com ho havia estat abans (Gala et al., 2002). Aquesta nova forma de contemplar la mort va també acompanyada d’un canvi de focus en la medicina mateixa. Mentre 
que	   fins	   el	   segle	   XIX	   l’alleujament	   dels	   símptomes	   havia	   estat	   la	   tasca	  principal del tractament mèdic, a partir del segle XX la medicina es concentra en descobrir les causes i cures de les malalties, relegant a segon pla el maneig simptomàtic (del Río i Palma, 2007). En aquest context sorgeix el moviment Hospice, fruit de la reacció de pacients 
greus	   incurables	   i	   de	   les	   seues	   famílies,	   amb	   l’objectiu de millorar el suport donat a malalts en fase terminal (Astudillo, Astudillo i Mendinueta, 1997). El detall de les dates significatives de la història dels hospice es pot observar a la Taula 1. 
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1.2.2 Origen de les cures pal·liatives: Cicely Saunders i el St. 
Christopher’s	  Hospice Cicely Saunders, considerada la fundadora del moviment Hospice, va nàixer el 22 de juny de 1918 a prop de Londres. Després de començar a estudiar filosofia i economia a Oxford, va tornar a Londres per a formar-
se	   com	   a	   infermera	   a	   l’Escola	   del	   St.	   Thoma’s	   Hospital	   Nightingale	  School. I el 1944 es va graduar com a treballadora social sanitària. El 1947 va conèixer a David Tasma, un pacient amb càncer inoperable de qui es va enamorar i qui va resultar una de les influències més determinants per a la seua concepció de hospice.  
Saunders	  va	  treballar	  al	  St.	  Luke’s	  Home	  for	  the	  Dying	  Poor,	  on	  va recollir les idees del Dr. Howard Barret, el seu fundador. Aquestes idees van estar les de major influència en els plans inicials del St. 
Cristopher’s	   (Centeno,	   1997).	   El	   1957	   es	   va	   graduar com a metge i el 
1958	  va	  deixar	  el	  St.	  Luke’s	  per	  a	  començar	  a	  treballar	  i investigar sobre els malalts al final de la vida al	  St.	  Joseph’s	  Hospice.	   
L’any	   1961	   es	   va	   constituir	   el	   Grup	   Fundacional	   de	   St.	  
Cristopher’s	   Hospice.	   Aquest	   grup	   va	   desenvolupar	   les bases i els 
objectius	  de	  la	  seua	  activitat.	  I	  el	  juliol	  de	  1967	  el	  St.	  Cristohper’s va ser inaugurat a Londres, estant el primer hospice. El seu objectiu era ser un lloc per als malalts i les seues famílies, que comptara amb la capacitat 
científica	  d’un	  hospital	  i	  l’ambient	  càlid	  de	  la	  llar. Al final dels anys 70, es va publicar el llibre dirigit per Saunders, 
Cuidados de la enfermedad maligna terminal (1980), on es poden 
consultar	   les	   experiències	   de	   l’equip	   del	   St.	   Cristopher	   en	   els	   seus	  primers anys de treball. 
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1.2.3 Desenvolupament de les cures pal·liatives al context 
internacional La filosofia dels hospice desenvolupada per Saunders prompte va ser adoptada arreu del món. Al Regne Unit, tres fets van ser determinants per al desenvolupament de les cures pal·liatives: el desenvolupament 
dels	   equips	   d’atenció	   domiciliària,	   dels	   centres	   de	   dia	   i	   dels	   equips	  de	  suport especialitzats en el control de símptomes (Centeno, 1997). El 
desenvolupament	   dels	   equips	   d’atenció	   domiciliària,	   o	   hospice care 
team, que van nàixer gràcies a les organitzacions caritatives, com ara la Fundació Macmmillan (MacMillan Cancer Relief). Els centres de dia es 
van	  iniciar	  a	  Sheffield,	  amb	  el	  treball	  d’Eric	  Wilkes.	  Finalment,	  el	  1980	  es	  van crear els primers equips de suport especialitzat en control de símptomes als hospitals generals i centres oncològics (Hospital based 
terminal care). El 1977 es va establir la Medicina Pal·liativa com una especialitat al Regne Unit. Als Estats Units, el desembarcament de les cures pal·liatives també va anar de la mà de Cicely Saunders. Tal i com explica Centeno (1997), el 1963 va visitar la Universitat de Yale, oferint una conferència sobre cures globals a estudiants de medicina, infermeria, treballadors socials i capellans. Sis anys després van ser publicats el primers treballs 
d’Elisabeth	   Kübler	   Ross,	   qui	   va	   recollir	   més de 500 entrevistes a pacients al final de la vida. El primer hospice d’Amèrica,	  el	  Connecticut	  Hospice, es va inaugurar el 1974 (Sanz, sense data). Al Canadà, les cures pal·liatives van ser introduïdes per als malalts aguts per Balfour Mont, qui, després de treballar amb Dame 
Cicely	  Saunders	  al	  St.	  Christopher’s	  Hospice	  de	  Londres,	  va	  quedar	   tan	  impressionat que va voler instaurar aquest tipus de cures al corrent principal de la medicina (Ryan i Berger, 2013). Amb aquest objectiu, va 
fundar	   el	   Servei	   de	   Cures	   Pal·liatives	   al	   Royal	   Victoria	   Hospital	   l’any	  1974, la que es creu que fou la primera unitat de cures pal·liatives a Nord Amèrica. El 1977 Mount va acunyar el terme cures pal·liatives, fins al moment referides com cures de tipus hospice.  
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A	   la	   resta	   d’Europa,	   les	   cures	   pal·liatives	   arriben	   al	   final	   de	   la	  
dècada	  dels	  70.	  A	  Holanda,	  per	  exemple,	  l’opinió	  pública	  es	  va	  centrar	  en	  
el	  debat	  sobre	  la	  generalització	  de	  l’eutanàsia, no estant fins als anys 90 quan es desenvolupen els primers equips de cures pal·liatives (Centeno, 1997). A Itàlia les cures pal·liatives es van centrar més en els equips 
d’atenció	  domiciliària.	  A	  altres	  països,	  com	  França,	  Bèlgica o els països nòrdics, les cures pal·liatives es duen a terme des dels equips consultors 
especialitzats	   que	   treballen	   en	   hospitals	   d’aguts.	   Als	   països	   de	   l’Est	  
d’Europa,	   destaca	   el	   cas	   de	   Polònia,	   on	   els	   programes	   de	   cures	  pal·liatives van començar el 1995-96. A Sud Amèrica, les cures pal·liatives també van començar a final dels anys 90, igual que a diversos països d’arreu del món, com ara Austràlia, Suïsa, Uganda, Turquia, Filipines, Singapur, India, Xina, Taiwan, Japó, Indonèsia o Israel (Centeno, 1997). 
1.2.4 Història de les cures pal·liatives a Espanya 
La	  història	  de	   les	  cures	  pal·liatives	  a	  Espanya	  s’inicia	   formalment l’any	  1986, quan a	   l’Hospital	   de	   la	   Santa	   Creu	   de	   Vic	   es crea el primer programa de cures pal·liatives amb un equip multidisciplinar i atenció domiciliària, creant-se un any més tard la Unitat de Cures Pal·liatives (Sanz, sense data). A	   partir	   d’aquest	   moment,	   s’inicien	   pràctiques	   de	  cures pal·liatives cada vegada en més ciutats, i comencen a sorgir les primeres societats i a tindre lloc els primers congressos de temàtiques relacionades.  
Tal	   i	   com	   s’observa	   a	   la	   Taula	   2, el desenvolupament de la Medicina Pal·liativa es va produir més ràpidament a les autonomies amb competències sanitàries transferides, com ara Catalunya i Canàries, que segons Sanz (sense data), presenten programes més desenvolupats i amb major cobertura (60% en el cas de Catalunya i fins al 90% en el cas 
de	   Canàries).	   El	   1998,	   però,	   un	   conveni	   entre	   l’Associació	   Espanyola	  Contra el Càncer (Asociación Española Contra el Cáncer, AECC)	  i	  l’Institut Nacional de la Salut (Instituto Nacional de la Salud, INSALUD) va promoure la dotació de nombrosos hospitals amb unitats mòbils 
d’atenció	  domiciliària	  arreu	  del	  territori.	  A	  Catalunya,	  per	  exemple,	  van 
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sorgir també unitats específiques per a la SIDA i malalts amb insuficiència crònica terminal. En la Taula 2 es poden obsevar alguns dels esdeveniments que durant el segle XX han	  tingut	  lloc	  en	  les	  cures	  pal·liatives	  i	  que,	  d’alguna	  
manera,	   han	   ajudat	   al	   desenvolupament	   d’aquestes	   al	   nostre	   context.	  Malauradament, ha estat impossible una major extensió, havent deixat fora altres fets que, no per això, són de menor importància. 
Taula 2. Cronologia	  d’esdeveniments en la història de les cures pal·liatives a Espanya durant el segle XX 
Data Lloc Esdeveniment 1986 Hospital de la Santa Creu de Vic Javier Gómez i Jordi Roca inicien el primer programa de cures pal·liatives 1987 Hospital de la Santa Creu de Vic Es crea la Unitat de Cures Pal·liatives 1988 La Corunya Juan	  Sanmartín	  desenvolupa	  l’assistència	  sanitària a domicili a un malalt 1989 Hospital de la Creu Roja de Lleida José	  Porta	  inicia	  a	  l’Hospital	  de	  la	  Creu	  Roja	  de	  Lleida una unitat de Cures Pal·iatives  Hospital El Sabinal, Las Palmas dde Gran Canaria Marcos Gómez Sancho crea la Unitat de Cures Pal·liatives  Hospital de la Cruz Roja de Gijón Carlos Martínez comença a realitzar cures pal·liatives a pacients oncològics en situació al final de la vida i geriàtrics 1990 Catalunya El	  Departament	  de	  Sanitat	  inicia	  amb	  l’OMS	  un	  Pla de Cures Pal·liatives per al període 1990-95  Lleida, Bellvitge, Reus, Girona i Barcelona Ja compten amb equips de suport interdisciplinars adscrits als serveis 
d’Oncologia   En centres socio-sanitaris o de crònics existeixen 4 equips interdisciplinars  Catalunya Existeixen	  27	  programes	  d’Atenció	  Domiciliària (PADES)  Saragossa El	  Grup	  d’Estudis	  de	  Bioètica	  i	  Ciències	  de	  la	  
Salut	  promou	  la	  realització	  d’un	  curs	  anual	  de	  Medicina Pal·liativa  País Basc Sorgeixen en Galdàcano i San Sebastià grups de professionals sanitaris que comencen 
l’atenció	  multidisciplinar	  al	  pacient	  en	  situació	  al final de la vida  Hospital Gregorio Marañón de Madrid S’inaugura	  la	  Unitat	  de	  Cures	  Pal·liatives  Hospital de la Cruz Roja de Málaga Susana Pascual comença a desenvolupar medicina pal·liativa  Hospital Clínic Universitari de Antonio	  Pascual	  i	  Pilar	  Barreto	  inicien	  l’atenció 
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Data Lloc Esdeveniment 1990 València psicosocial específica per als pacients amb malalties terminals  Consultori La Rubia, Valladolid Carmen de la Fuente comença a desenvolupar medicina pal·liativa 1991 La Corunya Té	  lloc	  el	  I	  Congrés	  Nacional	  d’Hospitalització	  a	  domicili  Hospital de la Cruz Roja de Almería Cristóbal Caparrós i Francisca Villegas comencen a desenvolupar cures pal·liatives  Barcelona José Porta, Javier Gómez, Jaime Sanz, Dulce Fontanals, Marcos Gómez, Alfonso Casal i Jose Vicente Santa es reuneixen per a sentar les bases per a la creació de la Societat Espanyola de Cures Pal·liatives (SECPAL)  Toledo I Congrés Nacional de la Societat Espanyola del Dolor 1992 Vic S’organitza	  el	  Primer	  Congrés	  Específic	  de	  Cures Pal·liatives de Catalunya  Madrid Fundació i registre de la Societat Espanyola de Cures Pal·liatives  Madrid Premi especial a la del Comité Científic 
d’Editors	  Mèdics	  S.A.	  a	  la	  SECPAL	  per	  la	  seua	  tasca sanitària i humana en la cura dels malalts en fase terminal 1993 ---- El Ministeri de Sanitat publica la Guia de Cures Pal·liatives de la SECPAL  Barcelona Creació de la Societat Catalano-Balear de Cures Pal·liatives 1994 Madrid I Congrés Internacional de Cures Pal·liatives  ---- Publicació del primer número de la revista Medicina Pal·liativa  Las Palmas de Gran Canaria Publicació del primer curs a distància de cures pal·liatives i inervenció psicosocial en malalts al final de la vida 1995 ---- Es descriu el currículum espanyol en Medicina 
Pal·liativa	  i	  el	  seu	  programa	  d’estudis  Barcelona IV	  Congrés	  de	  l’Associació	  Europea	  de	  Cures	  Pal·liatives i Primer Congrés de la Societat Espanyola de Cures Pal·liatives  ---- La Societat   ---- La Societat Catalano-Balear de Cures Pal·liatives publica els estàndards de les cures pal·liatives 1998 Santander II Congrés de la SECPAL Nota: La	  información	  per	  a	  elaborar	  la	  taula	  s’ha	  extret	  del	  text	  de	  Sanz (sense data). 
Els	   canvis	   que	   a	   partir	   d’aquest	  moment	   tenen	   lloc,	   ja	   al	   segle	  
XXI,	   i	   que	   per	   tant	   marquen	   l’actualitat	   de	   les	   cures	   pal·liatives,	   es	  recullen a continuació. 
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1.3 Actualitat de les cures pal·liatives   
1.3.1 El context internacional 
1.3.1.1 La legislació internacional. Les cures pal·liatives com a dret 
L’Article	  25	  de	   la	  Declaració	  dels	  Drets	  Humans	  de	   les	  Nacions	  Unides	  (NU) reconeix que: Tota persona té dret a un nivell de vida adquat que li assegure [...] assistència mèdica [...]; així mateix, té dret a les assegurances en cas de desocupació, malaltia, invalidesa, viduïtat, vellesa o altres casos de pèrdua dels seus mitjans de subsistència per circumstàncies independents a la seua voluntat. (NU, 2001) Les cures pal·liatives es poden considerar un dret humà, tal i com proposa Brennan (2007), ja que el Pacte Internacional de Drets Econòmics, Socials i Culturals	  (PIDESC),	  a	  l’Article	  12.1,	  afirma	  el	  dret	  de	  tota persona a gaudir del més alt nivell possible de salut física i mental (NU, 1996). Malgrat que les cures pal·liatives no es mencionen 
específicament	  a	  l’article,	  el	  comité del PIDESC ha exposat que el dret a 
la	  salut	  inclou	  una	  sèrie	  d’obligacions	  principals	  per	  a	  totes	  les	  nacions,	  
com	   són	   l’accés	   als	   recursos,	   béns	   i	   serveis	   de	   salut	   de	   manera	   no	  discriminativa, la provisió de medicaments essencials tal i com defineix 
l’OMS	   i	   l’adopció	   i	   implementació	   d’una estratègia de salut pública. Sembla clar, doncs, que els pacients amb malalties terminals han de tindre accés a un servei de salut apropiat (OMS, 2014). El Comité de Drets Econòmics, Socials i Culturals de les Nacions Unides afirma que és crític oferir atenció i cures a les persones amb malalties cròniques i terminals, estalviant-los dolors evitables i permetent-los morir amb dignitat (OMS, 2014). En la mateixa línia, 
durant	   els	   darrers	   anys	   el	   Consell	   d’Europa	   ha	   publicat dues recomanacions específiques sobre les cures pal·liatives: la Recomanació 
1418	  (1999),	  sobre	  protecció	  dels	  malalts	  en	  l’etapa	  final	  de	  la	  seua	  vida,	  recomanació que advocava per la definició de les cures pal·liatives com 
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un dret i una prestació més de	  l’assistència	  sanitària;	   i	   la	  Recomanació	  
24	   (2003),	   sobre	   l’organització	   de	   les	   cures	   pal·liatives,	   la	   qual	  reconeixia que la prestació de cures pal·liatives devia de desenvolupar-se més a Europa i recomanava que els Estats membres adoptaren polítiques, legislació i altres mesures necessàries per a establir un marc coherent per a les polítiques nacionals sobre cures pal·liatives.  Malgrat tot, les cures pal·liatives no estan reconegudes com a tals en moltes legislacions, i és per això que des de 2012 existeix una campanya de recollida de firmes que demana als governs de tots els països que les reconeguen com un Dret Humà, desenvolupant polítiques adreçades a atendre les necessitats dels pacients amb malalties 
terminals,	   assegurant	   l’accés	   als	  medicaments essencials, un adequada formació dels professionals i una integració de les cures pal·liatives en tots els nivells dels sistemes de salut.1 
1.3.1.2 Epidemiologia 
Recentment,	   l’OMS	   ha	   oferit	   per	   primera	   vegada	   estimacions	  quantitatives de la necessitat de cures	   pal·liatives	   d’adults	   i	   xiquets.	  
Segons	   l’Atlas	   Global	   de	   Cures	   Pal·liatives	   al	   Final	   de	   la	   Vida	   (Global 
Atlas of Palliative Care at the End of Life, OMS, 2014), uns 20 milions de persones necessiten cures pal·liatives al final de la vida, el 6% de les quals són xiquets. Aquestes dades, però, es veuen superades per la realitat, ja que altres 20 milions de persones més requereixen cures pal·liatives durant els anys previs a la mort.  Per a dur a terme aquesta avaluació de la necessitat de cures pal·liatives,	  l’OMS	  considera	  les	  dades	  de	  mortalitat	  de	  les	  malalties	  que	  requereixen cures pal·liatives, ajustades per una estimació de la prevelència de dolor en cada categoria de malaltia (càncer, VIH/SIDA i malalties progressives no-malignes) (Higginson, 1997). Les dades de 
mortalitat	   d’aquestes	  malalties	   es	   van	   obtindre de les estimacions de salut global	  de	   l’OMS	   (OMS, 2013). A través	  de	  grups	  d’estudi	  Delphi	   i	  
                                                          1 La petició es pot consultar i signar al següent link: https://secure.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering 
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entrevistes,	   es	   van	   identificar	   les	   malalties	   d’adults	   i	   xiquets	   que	  
requereixen	  de	  cures	  pal·liatives,	  que	  són,	  segons	  l’OMS	  (2014):	   
 Per als adults: Alzheimer i altres demències, càncer, malalties cardiovasculars (excloent les morts repentines), cirrosi del fetge, malalties pulmonars obstructives cròniques (MPOC), diabetis, VIH/SIDA, insuficiència de ronyons, esclerosi múltiple, malaltia de Parkinson, artritis reumatoide, tuberculosi resistent als fàrmacs. 
 Per als xiquets: càncer, malalties cardiovasculars, cirrosi del fetge, anomalies congènites (excloent anormalitats del cor), trastorns immunològics o de la sang, VIH/SIDA, meningitis, malalties de ronyó, trastorns neurològics, condicions neonatals.  Seguint aquests criteris, les Estimacions de Salut Global	  de	  l’OMS	  
en	  2011	  van	   ser	  d’aproximadament	  54.6	  milions	  de	  morts.	   La	  majoria	  
d’aquestes	  morts,	  el	  66%,	  es	  van	  deure	  a	  malalties	  no	  transmissibles.	  El	  detall es pot observar a la Figura 1. Les cures pal·liatives se centren en les causes de mort no transmissibles,	  a	  banda	  d’altres	  condicions	  cròniques	  com	  l’VIH/SIDA	  i	  
la	  tuberculosi	  resistent	  als	  fàrmacs.	  Així,	  globalment,	  l’any	  2011	  més	  de	  29 milions de persones van morir de malalties que requereixen cures 
pal·liatives	  (OMS,	  2014).	  Aplicant	  l’estimació	  de	  la prevalència del dolor, es calcula que uns 20.4 milions van necessitar cures pal·liatives. 
D’aquestes,	  el	  94%	  són	  adults,	  la	  majoria	  dels	  quals	  són	  persones	  majors	  (tenen 60 anys o més), una quarta part tenen entre 15 i 59 anys i el 6% restant són xiquets (consulteu Figura 2). 
El	   94%	   d’adults	   que	   van	   necessitar	   cures	   pal·liatives	   es	  correspon amb 19 milions de persones. Malgrat que la distribució per gèneres es prou equitativa, els homes van mostrar major prevalència, amb el 52% (OMS, 2014). Pel que fa a les malalties més predominants 
en	  el	   grup	  d’adults,	  destaquen	   les	  malalties	  cardiovasculars	   i	  el	   càncer	  (amb un 38.5 i un 34%, respectivament), seguides per les malalties respiratòries cròniques (10.3%), les persones amb VIH/SIDA (5.7%) i els pacients amb diabetis (4.5%). Mentre que la necessitat de cures 
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pal·liatives	   deguda	   a	   la	   SIDA/VIH	   es	   concentra	   al	   grup	   d’adults,	   les	  persones majors requereixen cures pal·latives per Alzheimer, Parkinson, malalties respiratòries cròniques, malalties cardiovasculars, diabetis, artritis reumatoide o càncer. La població de xiquets amb necessitats de cures pal·liatives, per la seua banda, sofreix com a causes de mort majoritàries les anomalies congènites, condicions neonatals, malnutrició, meningitis, VIH/SIDA i malalties cardiovasculars. També el 52% dels xiquets són varons (OMS, 2014). Pel que fa a la distribució de la necessitat de cures pal·liatives, 
aquesta	  no	  és	  equitativa	  quan	   s’estudia	  en	   funció	  de	   la	   localització.	   La	  regió del Pacífic Oest concentra quasi la tercera part de pacients amb 
necessitats	   de	   cures	   pal·liatives,	   seguida	   d’Europa	   i	   Àsia	   Sud-Est, Amèrica, Àfrica i, finalment, el Mediterrani Est (OMS, 2014), tal i com es pot observar a la Figura 3. La població de xiquets amb necessitats de cures pal·liatives, per 
contra,	  es	  troba	  en	  quasi	  la	  seua	  meitat	  a	  l’Àfrica,	  seguida	  de	  la	  regió	  del	  Sud-Est	  d’Àsia	   i,	   amb	  menor	  proporció,	   l’Est	  del	  Mediterrani,	  el	  Pacífic	  Oest, Amèrica i Europa (Figura 4).   
Desenvolupament,	  Estudi	  i	  Ús	  d’Instruments	  de Mesura                                                                                                            
en Cures Pal·liatives  
29 
 
Figura 1. Distribució mundial de les causes majoritàries de mort 
 Font: OMS (2014). 
Figura 2 . Distribució de les persones que necessiten cures pal·liatives 
al	  final	  de	  la	  vida	  en	  funció	  del	  grup	  d’edat 
 Font: OMS (2014). 
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Figura 3. Distribució	  de	  la	  població	  d’adults	  amb	  necessitats	  de	  cures	  
pal·liatives	  al	  final	  de	  la	  vida	  en	  les	  regions	  de	  l’OMS 
 Font: OMS (2014). 
Figura 4. Distribució	  de	  la	  població	  d’adults	  amb	  necessitats	  de	  cures	  
pal·liatives	  al	  final	  de	  la	  vida	  en	  les	  regions	  de	  l’OMS 
 Font: OMS (2014).   
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1.3.1.3 Mapa de recursos Malgrat aquesta massiva necessitat de cures pal·liatives, els recursos existents són escassos, especialment en les zones en vies de desenvolupament. Els països occidentals han establert serveis de cures pal·liatives, però la	  majoria	  d’aquests	  són	  voluntaris,	  no	  governamentals	  i no reben atenció o suport del govern (Brennan, 2007). Molts països amb menys recursos ni tan sols tenen polítiques de cures pal·liatives o serveis integrats (Gwyther, Brennan i Harding, 2009). Clark i Wright (2007), per exemple, van categoritzar quatre nivells de desenvolupament de les cures pal·liatives: 1) sense activitat identificada, que es mostra en color groc en la Figura 5; 2) capacitat per 
a	   construir	   l’activitat, que apareix de color blau; 3) provisions localitzades, els països marcats de color Roig; i 4) enfocament 
d’integració, marcat en verd a la Figura 5.  Si es compara aquesta distribució amb les dades anteriors 
referents	   a	   les	   necessitats	   de	   cures	   pal·liatives,	   s’observa	   que	   algunes	  regions on les cures pal·liatives són de necessitat prioritària, com àra 
l’Àfrica,	   amb	   el	   major	   nombre	   de	   xiquets	   amb	   necessitats	   de	   cures	  pal·liatives, no compten amb provisions de cures pal·liatives o, en alguns casos, no hi ha activitat pal·liativa identificada. Tot i això, inclòs en aquells països amb nivells de vida i serveis de salut desenvolupats, 
existeixen	  persones	  amb	  dificultats	  per	  a	   l’accés	  a	  les	  cures	  pal·liatives (Radbruch, Foley, De Lima, Praill i Furst, 2007).        
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Alguns exemples concrets Malgrat que a molts països els recursos en cures pal·liatives estan encara desenvolupant-se	  o	  ni	   tan	  sols	   existeixen,	   l’OMS	   (2014)	  ofereix	  diversos exemples de pràctiques i recursos que, bé gràcies al treball 
d’organitzacions	   religioses,	   bé	   per	   iniciativa	   de la pròpia comunitat, 
s’han	  anat	  desenvolupant	  arreu	  del	  món.	  	   A Kerala, India, el programa Ret de Veïns en Cures Pal·liatives (Neighbourhood Netweork in Palliative Care, NNPC) és un projecte que va sorgir a partir de les necessitats experimentades per la comunitat. 
Aquest	  programa	  va	  començar	  l’any	  2000	  amb	  voluntaris	  locals	  que	  van	  ser formats per a identificar problemes amb	  els	  malalts	  crònics	  de	  l’àrea	  i per a intervindre de	  manera	   efectiva,	   amb	   suport	   actiu	   d’una	   ret	   de	  professionals. El programa busca	   l’empoderament	   de	   les	   comunitats	  locals per a que tinguen cura dels malalts crònics i al final de la vida de la comunitat. Durant els primers 10 anys, la iniciativa es va extendre a més de 500 comunitats, tenint més de 15000 voluntaris formats, 50 metges de cures pal·liatives i 100 infermeres, i va arribar a més de 15000 pacients.  A Tanzània, el 2006 va començar el projecte Cures Continues per a Persones amb VIH/SIDA (Continuum of Care for Persons Living with 
HIV/AIDS in Tanzania, CHAT), amb	   l’objectiu d’amplicar	   la	   capacitat	  
d’oferir	   cures	   pal·liatives	   als	   programes	   d’atenció	   a	   domicili	   en	   el	  
sistema	  de	   salut	   luterà	  de	  Tanzània.	   L’Esglèsia	  Luterana	  Evangèlica	  de	  
Tanzània	  és	  qui	  duu	  a	   terme	  el	  projecte,	  que	   ja	  s’ha	  extés	  a	  més	  de	  13	  hospitals. En un espai més proper, com és ara Romania, el Hospice Casa de 
l’Esperança (Hospice Casa Sperantei) va ser fundat el 1992 per a introduir les cures pal·liatives a Romania. El 1996 els serveis es van 
extendre	  a	  les	  cures	  pal·liatives	  pediàtriques.	  L’organització	  ha format a 
més	   de	   12000	   professionals	   en	   cures	   pal·liatives	   des	   d’aleshores,	   a	  banda de col·laborar activament en la millora del marc legal. També a Vietnam es duen a terme cures pal·liatives a	  l’Hospital	  Ho Chi Minh Cancer Hospital (Ho Chi Minh City Cancer Hospital), que té 
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com a objectius la prevenció, la detecció primerenca i el tractament del 
càncer.	   L’any	   2011,	   l’hospital	   va	   obrir	   un	   departament	   de	   cures	  pal·liatives, que actualment atén a pacients també a domicili. En Argentina, el Programa Argentí de Medicina Pal·liativa-Fundació FEMEBA (Programa Argentino de Medicina Paliativa-
Fundación FEMEBA, PAMP-FF) inclou una unitat de cures pal·liatives i 
un	   programa	   d’assitència	   integral	   contínua,	   on	   participen	   més	   de	   54	  professionals de la salut i 40 voluntaris. El programa atén gratuïtament a 200-300 pacients nous cada any. Aquest tipus de pràctiques, però, no tenen lloc només en zones amb menor número de recursos de cures pal·liatives. Al Regne Unit, per exemple, també es duen a terme diverses iniciatives, com ara la del Hospice St. Giles (St. Giles Hospice). Aquest hospice és una organització no governamental que compta amb 240 professionals i 1200 voluntaris.  
1.3.1.4 Models de cures pal·liatives Al llarg del temps, el model de cures pal·liatives ha anat canviant, per a deixar de centrar-se en els últims dies de vida i, enlloc, aplicar-se de manera progressiva en la mesura en que la malaltia avança, sempre adaptant-se a les necessitats del pacient i de la seua família. Aquesta progressió, que es pot observar a la Figura 6, mostra el canvi de focus 
que	   ha	   tingut	   lloc	   internacionalment,	   des	   d’una	   perspectiva	   curativa	   a	  una altra de pal·liativa (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). Malgrat que el model	  va	  ser	  proposat	  per	  l’OMS,	  tots	  els models actuals de cures pal·liatives, amb les particularitats pròpies de cada país o institució, comparteixen aquest nou enfocament.  
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Figura 6. Models	  organitzatius	  d’atenció	  als pacients oncològics i de les cures pal·liatives	  proposats	  per	  l’OMS 
 Font: Ministerio de Sanidad y Consumo (2007). 
El Model de Salut Pública de l’OMS	  per	  a	  les	  Cures	  Pal·liatives 
El	   1990,	   l’OMS	   va	   ser	   pionera	   en	   una	   estratègia	   de	   salut	   pública	   que	  integrava les cures pal·liatives als sistemes de salut existents (Stjernswärd, Foley i Ferris, 2007). Aquesta estratègia (OMS, 1990, 1994) va incloure guies i consells per als governs sobre prioritats i com implementar a nivell nacional programes de cures pal·liatives i de control de càncer. Recentment, i basant-se en aquesta experiència 
prèvia,	  l’OMS	  ha	  establert	  una	  Estratègia	  de	  Salut	  Pública	  que	  ofereix un apropament òptim per a transferir els nous coneixements i habilitats en les cures pal·liatives a intervencions	   basades	   en	   l’evidència	   i	   cost-efectives a les quals puga accedir a tota la població.  
El	   Model	   de	   Salut	   Pública	   de	   l’OMS	   (vore	   Figura	   7) defineix quatre components que són claus per integrar de manera efectiva les 
cures	  pal·liatives	  en	  la	  societat	  i	  canviar	  l’experiència	  dels	  pacients	  i	  les	  famílies: 1) polítiques apropiades, 2) disponibilitat de fàrmacs, 3) educació en la cura de la salut dels treballadors i del públic, i 4) implementació de serveis de cures pal·liatives a tots els nivells de la societat; estant definits resultats que han de ser mesurats a curt, intermedi i llarg termini (Stjernsward i Gomez-Baptiste, 2007).  
Tractament antitumoral 
Tractament antitumoral 
Cures pal·liatives 
Cures pal·liatives 
Model tradicional 
Model actual l l
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Figura 7. Model	  de	  Salut	  Pública	  de	  l’OMS 
 Font: Adaptat de Stjernswärd et al. (2007). 
Pel	   que	   fa	   a	   la	   implementació	   de	   polítiques,	   l’OMS	   proposa	  començar per identificar quines són les parts interessades. Aquestes solen incloure tant els governs nacionals com autonòmics, els qui han de revisar si les polítiques i regulacions relacionades incorporen 
l’alleujament	   del	   dolor	   i	   les	   cures	   pal·liatives	   com	   a	   prioritats	  (Stjernswärd et al., 2007). Aquesta revisió també haurà de revisar els models de cura existents, determinar com aquests models ofereixen cures pal·liatives a la comunitat i com els professionals de la salut que treballen en cures pal·liatives són reemborsats.  La disponibilitat de fàrmacs suposa identificar els líders 
nacionals	   responsables	   d’aquests	   fàrmacs	   (reguladors	   de	   drogues,	  farmacèutics, funcionaris encarregats de fer complir la llei...), estimar la 
necessitat	   d’opioides,	   garantir	   un	   subministrament	   dels	   fàrmacs	  assequible i facilitar les prescripcions adequades per al control del dolor.  
Pel	   que	   fa	   a	   l’educació,	   l’OMS	   també	   apunta	   com	   a	  imprescindible la identificació dels líders	   d’opinió	   responsables	   de	  
l’educació	  i	  de les	  audiències	  objectiu	  que	  necessitaran	  de	  l’educació	  per	  a canviar les seues actituds, coneixements i habilitats relacionades amb les cures pal·liatives. Els mitjans de comunicació hauran de promocionar la necessitat	  i	  els	  beneficis	  de	  les	  cures	  pal·liatives.	  Finalment,	  s’hauran	  
Fàrmacs 
SITUACIÓ 
RESULTATS 
Educació 
Política 
Implementació 
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de desenvolupar cursos i incloure aquests aspectes educatius al currículum, entrenar i reconéixer als experts en cures pal·liatives i desenvolupar intervencions educatives dirigides als familiars i cuidadors. 
Per	  últim,	  i	  recollit	  sota	  el	  paraigua	  d’unes	  polítiques	  adequades	  
i	   afavoridores	  de	   les	  cures	  pal·liatives,	   s’haurà	  de	  desenvolupar	  un	  pla	  de cures pal·liatives que permeta que tothom hi puga accedir a elles.  
El Projecte de Consens Nacional per a la Qualitat de les Cures Pal·liatives 
(National Consensus Project for Quality Palliative Care) 
Al	  2001,	  diverses	  personalitats	  en	   l’àmbit	  de	   les	   cures	  pal·liatives	  dels	  Estats Units es	   van	   reunir	   amb	   l’objectiu	   d’estandaritzar	   i	   d’aquesta manera millorar la qualitat de les cures pal·liatives. Amb aquesta finalitat va nàixer el Projecte de Consens Nacional (National Consensus 
Project, NCP), format per les organitzacions nord-americanes més 
representatives:	  l’Acadèmia	  Americana	  de	  Medicina	  Hospice i Pal·liativa (American Academy of Hospice and Palliative Medicine, AAHPM), el Centre per a les Cures Pal·liatives Avançades (Center to Advance 
Palliative Care,	   CAPC),	   l’Associació	   d’Infermeria	   Hospice	   i	   Pal·liativa	  (Hospice and Palliative Nurses Association,	   HPNA),	   l’Associació	   dels	  Darrers Actes (Last Acts Partnership)	   i	   l’Organització	   Nacional	   de	  Hospice i Cures Palliatives (National Hospice and Palliative Care 
Organization,	   NHPCO).	   Per	   a	   poder	   aconseguir	   l’objectiu	   de	   crear	   un	  consens nacional sobre la definició, filosofia i els principis de les cures pal·liatives, es van crear unes guies clíniques (NCP, 2009). La primera edició de les Guies de Pràctica Clínica per a la Qualitat de les Cures Pal·liatives (Clinical Practice Guidelines for Quality 
Palliative Care)	   es	   va	   publicar	   a	   l’abril de 2004 (NCP, 2004). Dues edicions posteriors, al 2009 (NPC, 2009) i al 2013 (NPC, 2013), han anat actualizant els coneixements. En aquests documents es descriuren els serveis de major qualitat per a pacients i familiars, oferint a més una definició nacional de les cures pal·liatives i dels elements essencials per 
a	   la	   qualitat	   d’aquestes.	   Aquestes guies reconeixen que les cures 
pal·liatives	  són,	  en	  essència,	  la	  cura	  de	  l’atenció	  integral	  de	  la	  persona,	  i	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defineixen 8 dominis específics de les cures pal·liatives, tal i com es pot observar a la Taula 3. 
Taula 3. Objectius i dominis de les guies establertes pel NCP per a la Qualitat de les Cures Pal·liatives 
Objectius de les Guies per a la Pràctica Clínica per a la Qualitat a les Cures 
Pal·liatives 1. Facilitar el desenvolupament i la millora contínua dels programes clínics de cures pal·liatives que ofereixen cura als pacients i familiars amb malalties que posen en perill la vida o debilitants.  2. Establir de manera uniformement acceptada definicions dels elements essencials en les cures pal·liatives que promoguen la qualitat, consistència i 
fiabilitat	  d’aquests	  serveis. 3. Establir	  objectius	  nacionals	  per	  a	  l’accés	  a	  unes	  cures	  pal·liatives	  de	  qualitat. 4. Entendre la mesura de la tasca i la millora de la qualitat de les iniciatives als serveis de cures pal·liatives. 
Dominis	  que	  s’inclouen	  a	  les	  guies Domini 1: Estructura i procés de cura Domini 2: Aspectes físics de la cura Domini 3: Aspectes psicològics i psiquiàtrics de la cura Domini 4: Aspectes socials de la cura Domini 5: Aspectes espirituals, religiosos i existencials de la cura Domini 6: Aspectes culturals de la cura Domini 7: Cura del pacient al final de la vida Domini 8: Aspectes ètics i legals de la cura Font: Adaptat del text de Puchalski i Ferrell (2010). El model de cures pal·liatives que proposa el NCP, doncs, es basa en aquestes àrees. Les guies se centren en promoure la filosofia de les cures pal·liatives i augmentar la consciència de la necessitat de qualitat en aquestes cures, en cadascun dels dominis. El model de cures pal·liatives proposat aboga per una estreta coordinació i col·laboració entre els programes de cures pal·liatives i hospice, des del diagnosi fins als estats finals de la malaltia, a través del contínuum dels centres 
d’atenció i les situacions de vida. Els	   elements	   fonamentals	   d’aquest	  model són: 1. El control del dolor i la simptomatologia, el malestar psicosocial, els assumptes espirituals i les necessitats pràctiques han de ser abordades de manera sistemàtica amb el pacient i la família, a 
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través	   del	   contínuum	   d’atenció/cura.	   Si	   aquestes	   condicions	  
estan	  presents,	  han	  de	  ser	  tractades	  en	  base	  a	  l’evidència	  actual	  i	  tenint en compte els aspectes culturals.  2. Els pacients i les famílies han de tindre informació contínua de manera culturalment sensible, apropiada i comprensible, per a facilitar la comprensió de la condició i de les opcions de 
tractament	  reals	  i	  potencials.	  En	  el	  procés	  s’han	  d’elicitar	  valors,	  preferències, objectius i creences. Els beneficis i perills del tractament han de ser reavaluats de manera regular, i la presa de decisions sobre	  el	  pla	  d’atenció	  ha	  de	  ser	  sensible	  als	  canvis	  en les condicions dels pacients. 3. La	  coordinació	  de	  l’atenció	  a	  través	  dels	  centres	  d’atenció	  i	  una	  comunicació de qualitat entre els qui proporcionen aquesta 
atenció	   han	   d’estar	   assegurades,	   especialment	   en	   temps	   de	  transició i canvis de necessitats, mitjançant una atenció contíua efectiva. 4. Tant	   pacients	   com	   famílies	   han	   d’estar	   preparats	   de	   manera	  apropiada per al procés de morir i per a la mort, quan aquesta 
s’anticipa.	  Les	  opcions	  de	  hospice han	  de	  ser	  explorades,	  s’han	  de	  
millorar	   les	   oportunitats	   de	   creixement	   personal	   i	   s’ha	   de	  proporcionar suport de dol per a la família. 
El Model de l’Associació	  Europea per a les Cures Pal·liatives (Eurpoean 
Association for Palliative Care, EAPC) 
L’EAPC també ha publicat recentment el Llibre Blanc sobre Normes de 
Qualitat i Estàndards de Hospice i Cures Pal·liatives a Europa (White 
Paper on Standards and Norms for Hospice and Palliative Care in Europe, Radbruch et al., 2009a, 2009b). Aquest document inclou definicions 
(algunes	   ja	  esmentades	  en	   la	   secció	  1.1	  d’aquest	   treball),	  així com una visió general de la filosofia de les cures i les recomanacions per a la prestació de serveis, dotació de personal i el treball en diferents entorns pal·liatius. Aquestes recomanacions, sorgides del consens en normes i 
estàndards,	   proveeixen	   les	   guies	   de	   l’EAPC	   en	   matèria	   de	   cures	  pal·liatives.  
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Pel que fa a la filosofia d’aquestes	   recomanacions,	   l’EAPC	  identifica una sèrie de valors i principis de les cures pal·liatives comuns reconeguts i assumits a Europa (Pastrana et al., 2008), que conformen els pilars bàsics del seu model: 1. Autonomia. Les cures pal·liatives han de reconéixer i respectar el valor intrínsec de cada persona com a individu únic i autònom. 
Aquestes	  cures	  només	  s’han	  de	  proporcionar	  quan	  pacients	  i/o	  famílies estan preparades per acceptar-les, potenciant-se la capacitat de decidir dels pacients.  2. Dignitat. Les cures pal·liatives han de ser respectuoses, obertes i delicades, sensibles als valores personals, culturals i religiosos, a les creences i pràctiques dels pacients, així com a la legislació de cada país. La dignitat és un concepte individual, que dependrà de cada pacient. Les cures pal·liatives han de proporcionar un entorn on el pacient puga sentir i realitzar la seua pròpia dignitat. 3. Relació entre els pacients i els professionals sanitaris. Els professionals han de mantindre una relació de cooperació amb 
el	  pacient	  i	  la	  seua	  família,	  col·laboradors	  a	  l’hora	  de	  planificar	  la	  
seua	  cura	   i	  abordar	   la	  seua	  malaltia.	  Es	   tracta	  d’un	  enfocament	  orientat cap a la resiliència, centrat en els recursos disponibles, que destaca la importància de la salut pública i promou la col·laboració entre pacients, professionals i estructures de la societat. 4. Qualitat de vida. És objectiu de les cures pal·liatives aconseguir, donar suport, conservar i millorar la màxima qualitat de vida 
possible,	  tal	  i	  com	  cada	  pacient	  l’entenga en cada moment de la malaltia.  5. Postura respecte a la vida i la mort. La mort es percep al mateix nivell que la vida, com quelcom inseparable, que forma part 
d’ella.	   Les	   cures	  pal·liatives	  no	  busquen	  ni	   accelerar	   la	  mort	  ni	  postposar-la. Han de reconéixer-la com un procés natural, que proporciona oportunitats de creixement personal i 
d’autorrealització. 
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6. Comunicació. Per a proporcionar cures pal·liatives de qualitat són indispensables les bones habilitats de comunicació, tant pel que fa a la interacció entre pacient i professionals, com entre pacient i família, com entre professionals i serveis. La 
comunicació	  eficaç	  millora	  l’atenció	  al	  pacient,	  i	  pot	  aconseguir-
se	  amb	  l’entrenament	   i	   l’educació,	  un	  espai	  i	  entorn	  apropiats	   i	  
l’accés	  a	  les	  tecnologies	  de	  la informació adequades.  7. Educació pública. És	  important	  crear	  un	  clima	  d’acceptació	  de	  les	  cures pal·liatives, per a la qual cosa és necessari generar recursos en la població i fomentar la prevenció en matèria sanitària per a disminuir la por a la mort i al dol. 8. Enfocament interdisciplinari i multiprofessional. El treball en equip és un component essencial de les cures pal·liatives. Aquest equip haurà de ser multiprofessional, amb membres de diferents professions, donada la complexitat de les cures pal·liatives. La 
dimensió	   d’aquests	   equips	   dependrà	   de	   les	   necessitats	   del	  pacient.  9. Dolor per la pèrdua i dol. Les cures pal·liatives ofereixen recolzament a la família durant la malaltia i continuen després de la mort del pacient.   
1.3.2 Estat actual de les cures pal·liatives al nostre país 
13.2.1 Marc legislatiu 
Tal	   i	  com	  s’ha	  vist	  anteriorment,	   l’atenció	  als	  pacients	  en	  fase	  terminal	  és un dret reconegut pels organismes internacionals, i com a tal aquesta prestació sanitària ha estat clarament descrita a la legislació espanyola.  Al 2001 fou publicat el document Pla Nacional de Cures 
Pal·liatives. Bases per al seu desenvolupament (Plan Nacional de Cuidados 
Paliativos. Bases para su desarrollo, Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001), que donava a les cures pal·liatives un lloc propi al sistema sanitari espanyol. Aquest Pla definia les cures pal·liatives com:  
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Assistència total, activa i continuada dels pacients i les seues famílies per un equip	  multiprofessional	   quan	   l’expectativa	  
mèdica	   no	   és	   la	   curació.	   L’objectiu fonamental és donar qualitat de vida al pacient i a la seua família sense intentar prolongar la supervivència. Ha de cobrir les necessitats físiques, psicològiques, espirituals i socials del pacient i els seus familiars. Si és necessari el suport ha	   d’incloure el procés de dol. (p. 11) Aquest document incloïa també diversos principis generals, que 
captaven	  les	  línies	  d’actuacions	  proposades: 1. Garantir als pacients en fase terminal les cures pal·liatives, com 
un	   dret	   legal	   de	   l’individu,	   en	   qualsevol lloc, circumstància o situació. 2. Assegurar la resposta consensuada i coordinada entre els diferents serveis i nivells assistencials. 3. Facilitar la coordinació dels serveis sanitaris i socials dins	  d’un	  
programa	  d’atenció	  integral i personalitzat per a cada pacient. 4. Orientar	   l’atenció	  al	  domicili	  del	  pacient	  com	  un	   lloc	  més	   idoni	  per a seguir la seua evolució, control, suport i tractament. 5. Formar	  adequadament	  al	  personal	  sanitari	  i	  social	  per	  a	  l’atenció	  a aquest tipus de pacients. 6. Implantar i desenvolupar estàndards	  de	  qualitat	  per	  a	  l’atenció. 7. Assegurar que el pacient reba un adequat tractament del dolor, així com que se li proporcione informació completa i vertadera, i 
garantint	   el	   seu	   dret	   a	   l’autonomia	   i	   a	   la	   participació	   com	   a	  protagonista i no com a subjecte passiu en la presa de decisions del seu procés assistencial. 8. Assegurar que les cures pal·liatives estiguen fermament establertes en la consciència pública com a element fonamental que contribueix a la qualitat de vida dels pacients en situació terminal.  Posteriorment, ja dins el marc de la recomanació 1418 del 
Comité	   de	   Ministres	   del	   Consell	   d’Europa	   (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005a) i de la recomanació 24 (Ministerio de Sanidad y 
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Consumo, 2005b), que emfatitzen la necessitat de reconéixer i protegir el dret a les cures pal·liatives, així com el paper dels governs en garantir que les cures pal·liatives siguen accessibles per a tots aquells que les 
necessiten,	   s’han	   desenvolupat	   diversos	   plans	   estratègics	   i	   guies	   que	  tenen com a objectiu oferir un marc polític nacional coherent i integral. El Reial decret 1030/2006, de 15 de setembre, pel qual s'estableix la cartera de serveis comuns del Sistema Nacional de Salut i el procediment per a la seua actualització (Real Decreto 1030/2006, de 
15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes 
del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualización), inclou l’atenció	   pal·liativa	   a	   malalts	   al	   final	   de	   la	   vida (Annex II de 
l’Article	   7)	   i	   identifica	   l’àmbit	   d’actuació	   dels diferents nivells assistencials. Tal i com reflexa aquest Real	  Decret,	  l’atenció	  pal·liativa: Comprén	  l’atenció	  integral,	  individualitzada	  i	  continuada	  de	  persones amb malaltia en situació avançada, no susceptible de rebre tractaments amb finalitat curativa i amb una esperança de vida limitada (en general, inferior a 6 mesos), així com de les persones a elles vinculades. El seu objectiu és la millora de la seua qualitat de vida, amb respecte al seu sistema de creences, preferències i valors. Aquesta atenció, especialment humanitzada i personalitzada, es presta al domicili del pacient o al centre sanitari, si fóra precís, establint els mecanismes necessaris per a garantir la continuïtat assistencial i la coordinació amb altres recursos i 
d’acord	  amb	  els protocols establerts pel corresponent servei de salut. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2006) 
Tal	   i	   com	   es	   defineix	   en	   aquest	   document,	   l’atenció	   pal·liativa	  inclou: 1. Identificació dels malalts en situació terminal segons els criteris diagnòstics i la història natural de la malaltia.  2. Valoració integral de les necessitats de pacients i cuidadors i 
establiment	   d’un	   pla	   de	   cures	   escrit	   que	   incloga	   mesures	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preventives, recomanacions higiènic-dietètiques, control de símptomes i cures generals. 3. Valoració freqüent i control de símptomes físics i psíquics, indicant el tractament farmacològic i no farmacològic del dolor i 
d’altres	   símptomes.	   Informació	   i	   suport	   al	   pacient	   en	   les	  distintes fases del procés. 4. Informació, consell sanitari, assessorament i suport a les persones vinculades al pacient, especialment al cuidador principal. 5. En les situacions que ho precisen, i particularment en els casos 
complexos,	   es	   facilita	   l’atenció	   a	   través	  d’estructures	  de	   suport	  sanitari i/o social o a través de serveis especialitzats, tant en consultes com en el domicili del pacient o mitjançant internament, si escau.  Malgrat l’existència	  de	  tots	  aquests	  documents	  oficals, encara no existeix una cobertura universal de cures pal·liatives a Espanya. Tal i com afirmava en una nota de premsa la Societat Espanyola de Cures Pal·liatives el Dia Mundial de les Cures Pal·liatives 2013 (SECPAL, 2013), aquesta cobertura és inviable sense una acreditació nacional, més unitats i una llei nacional.  La situació de les cures pal·liatives a Espanya ha millorat durant els últims anys, però dista molt de ser la ideal. Al nul 
reconeixement	  i	  acreditació	  professional,	  a	  la	  falta	  d’unitats	  i als problemes que la crisi ha generat en els equips actuals, hi ha que	   unir	   l’absència	   d’una	   llei	   nacional	   de	   cures	  pal·liatives que legisle tots els aspectes relacionats amb la intenció integral al final de la vida (formació de pre i postgrau, acreditació, cobertura, etc.) (par. 1) [...]  
La	   necessitat	   d’una	   llei	   nacional de cures pal·liatives, que 
legisle	  tots	  els	  aspectes	  relacionats	  amb	  l’atenció	  al	  final	  de	  la vida, és altre gran pas que ha de donar Espanya, segons 
Gándara.	  En	  ella	  s’ha	  d’incloure,	  ha	  explicat,	  la	  formació	  pre	  i	  postgrau de totes les professions sanitàries implicades en 
pal·liatives,	   així	   com	   l’acreditació	   i	   garantia	   de	   cobertura	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nacional, reconeguda en la cartera de serveis del Sistema Nacional de Salut. (par. 4) 
1.3.2.2 Epidemiologia i recursos A Espanya, aproximadament un 50-60% de les persones que moren 
anualment	  ho	  fan	  després	  d’haver	  patit	  una	  etapa	  de	  malaltia	  avançada	  i	  terminal (McNamara, Rosenwax i Holman, 2006; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). En concret, l’Estratègia en Cures Pal·liatives del 
Sistema Nacional de Salut 2007 (Estrategia en Cuidados Paliativos del 
Sistema Nacional de Salud 2007, Ministerio de Sanidad y Consumo, 
2007),	   a	   partir	   d’un	   mètode	   desenvolupat	   per	   a	   l’estimació	   de	   la	  població diana de les cures pal·liatives, recollia dades de més de 100.000 defuncions per patologia oncològica i més de 130.000 per 
patologies	  no	  oncològiques,	  durant	  l’any	  2004. 
Per	  a	   respondre	  a	  aquesta	  necessitat	  d’atenció,	   els	   instruments	  fonamentals són el control de símptomes, la informació i la comunicació 
adequada	   i	   una	   organització	   que	   s’adapte	   a	   distints	   objectius	   i	  necessitats de cada pacient, família i fases de la malaltia. La SECPAL, en la seua Guia de Cures Pal·liatives (Guía de Cuidados Paliativos, SECPAL, sense data), ofereix un mapa general dels distints recursos de cures pal·liatives existents al nostre país. Aquests recursos són:  Equips interdisciplinaris, amb formació i vocació específiques, que atenen exclusivament i en número suficient a malalts al final de la vida amb criteris definits 
d’admissió,	   realitzant	   atenció	   integral	   i	   continuada	   de	  malalts i família, amb ús regular de protocols i documentació específiques, activitats regulars de treball interdisciplinari i	   suport	   de	   l’equip,	   i	   que	   practiquen	  
habitualment	   l’avaluació	   dels	   seus	   resultats	   terapèutics,	   la	  
docència	   d’altres	   professionals	   i	   la	   investigació,	   podent	  
demostrar	   l’eficiència	   de	   la	   seua	   intervenció amb paràmetres mesurables, en la comunitat, en hospitals o en centres específics. (SECPAL, sense data, s. p.) 
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Les	   activitats	   habituals	   d’aquests	   equips	   són	   l’atenció	  
hospitalària,	   tal	   i	   com	   apunta	   la	   SECPAL	   (sense	   data),	   l’atenció	  domiciliària, la consulta	  externa	  l’hospital	  de	  dia,	   l’atenció	  del	  dol de la família, les reunions interdisciplinàries, la docència, la investigació i 
l’avaluació.	  La SECPAL distingeix entre diversos tipus de recursos: 
 Els	   equips	   de	   cures	   pal·liatives.	   Equips	   que	   s’ubiquen	  preferentment	   “en”	  o	   “molt	   a	  prop”	  dels	   recursos	  on	  es	   troben	  els malalts. En el cas del càncer, per exemple, col·laboren des de 
l’inici	  amb	  el	  Centre	  Oncològic,	  per	  a	  que	  els	  malalts	  es	  benficien	  
des	   d’un	   principi	   de	   les	   cures	   pal·liatives.	   També	   mantenen	  relació	  amb	  les	  Clíniques	  del	  Dolor,	  millorant	  l’atenció	  d’aquells	  malalts que requereixen malalties intervencionistes. 
 Equips de suport de cures pal·liatives. Equips interdisciplinars que, a hospitals o a la comunitat, atenen les situacions més difícils, presten ajuda i suport a professionals, realitzen activitats de connexió i de docència i investigació en el seu àmbit. Poden 
dependre	  d’hospitals,	  centres	  sociosanitaris	  o	  atenció	  primària. 
 Unitats de cures pal·liatives. Se situen en centres específics, o sociosanitaris o a hospitals, i són necessàries per atendre les 
situacions	   més	   difícils.	   Requereixen	   la	   presència	   d’un	   equip	  multidisciplinar complet amb formació específica, una estructura física que permeta el comfort dels malalts, la presència permanent de	  la	  família	  i	  el	  treball	  còmode	  de	  l’equip.	  
L’estància	  mitjana	  és	  inferiro	  a	  un	  mes. 
 Hospitals de dia. Són útils per a atendre a malalts al final de la vida, tant en aspectes de control de símptomes com suport i relació, com per a desenvolupar aspectes ocupacionals i de 
promoció	  de	  l’autonomia. Pel que respecta al número de dispositius específics, els estudis 
més	   recents	   indiquen	   diverses	   taxes	   per	   número	   d’habitants.	   Mentre	  
que	   a	   Catalunya	   la	   taxa	   és	   d’1	   per	   cada	   100.000-200.000 habitants, a Extremadura és 1 per cada 135.000 habitants (Instituto Nacional de 
Gestión	  Sanitaria,	  2011).	  Seguint	  amb	  allò	  exposat	  per	  l’Institut	  Nacional	  de Gestió Sanitària (Instituto Nacional de Gestión Sanitaria, 2011), 
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aquestes	   xifres	   no	   disten	   excessivament	   d’altres	   països	   capdavanters, com ara el Regne Unit, país amb major número de recursos en cures pal·liatives en població adulta, amb 1 dispositiu específic per cada 
81.000	  habitants	  i	  més	  de	  15	  serveis	  per	  milió	  d’habitants,	  o	  Austràlia,	  
amb	   una	   taxa	   d’1	   per	   cada	   100.000	   habitants. Així doncs, quan comparem els recursos amb els dels països del nostre voltant, Espanya ocupa la posició 11 de 22 països (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007), per darrere de països com el Regne Unit, capdavanter al llistat, Bèlgica, Irlanda o Suècia. 
Quan	   s’estudien	   els	   recursos	   en	   funció	   de	   les	   comunitats	  autònomes, i en funció de les dades recollides a la web de la SECPAL, Catalunya és la regió amb més serveis, front a Cantàbria que és la comunitat amb menys recursos. Informació detallada de cada comunitat es pot consultar a la Taula 4. 
Pel	   que	   fa	   als	   serveis	   especialitzats,	   l’any	   2012	   la	   major	   part	  
d’aquests	   eren	   serveis	   de	   suport	   domiciliari,	   representant	   el	   44%	   del	  total, mentre que els minoritaris eren els hospice, que no arribaven a 
representar	   l’1%	   (Centeno, Lynch, Donea, Rocafort, i Clarck, 2013). Informació més detallada es pot observar a la Figura 8. 
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Taula 4. Recursos hospitalaris, domiciliaris i totals, a les distintes comunitats autònomes 
Comunitat Recursos 
hospitalaris 
Recursos 
domiciliaris 
Recursos 
totals Andalusia 21 18 39 Aragó 2 5 7 Astúries 3 3 6 Balears 3 3 6 Canàries 7 2 9 Cantabria  1 2 3 Castella i Lleó 10 10 20 Castella la Manxa 1 6 7 Catalunya 54 44 98 Comunitat Valenciana 2 8 10 Extremadura 1 7 8 Galícia 3 3 6 La Rioja 1 4 5 Madrid 8 16 24 Navarra 3 1 4 País Basc 6 3 9   
Figura 8. Serveis	  de	  cures	  pal·liatives	  a	  Espanya	  a	  l’any	  2012 
 Font: Centeno et al. (2013).  
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1.3.2.3 Model de cures pal·liatives  El Ministeri de Sanitat i Consum ha recollit en diversos textos alguns dels punts essencials del model de cures pal·liatives adoptat a Espanya (per exemple, Ministerio de Sanidad y Política Social, 2009; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).  El text Unitat de Cures Pal·liatives. Estàndards i Recomanacions (Unidad de Cuidados Paliativos. Estándares y Recomendaciones, Ministerio de Sanidad y Política Social, 2009) proposa els principis bàsics per a poder fer front a les necessitats de qualsevol pacient de cures pal·liatives: 
 La integració de la Unitat de Cures Pal·liatives en una ret integral de serveis especialitzats de cures pal·liatives i coordinació amb 
l’àmbit d’Atenció	  Primària	  i	  els	  recursos	  socials	  disponibles,	  que	  
garantisca	  la	  continuïtat	  de	  l’assistència. 
 El	  disseny	  d’un	  horari	  de funcionament i una programació dels procediments en els recursos de consulta, interconsulta i hospital de dia que evite al màxim els ingressos en hospitalització. 
 La disponibilitat de llits en hospitalització convencional.  
 Disposar o poder coordinar-se amb recursos de consulta externa, hospital de dia, equips de suport de cures pal·liatives, equips de suport hospitalaris, així com amb els recursos socials. El domicili del pacient ha de considerar-se com un àmbit de recuperació/rehabilitació. 
 Disposar	  d’espais	  i	  temps	  apropiats	  per	  a	  la	  comunicació	  amb	  el	  pacient i la família. 
 Dotació informàtica, telèfon directe i correu electrònic. 
 Disposar de rets informàtiques que faciliten la possibilitat de compartir informació clínica, missatges clínics, agendes i alertes en determinades situacions. 
 Els	  informes	  d’alta	  des	  de	  distintes	  unitats	  hospitalàries	  han	  de	  
contindre	   un	   pla	   d’actuació amb una referència als objectius terapèutics i seguiment clínic. 
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Quan aquests principis es tenen en compte, és fàcil que sorgisquen actuacions des de les cures pal·liatives innovadores i de qualitat, com per exemple les bones pràctiques desenvolupades durant els anys 2010-2013 al nostre context, recollides pel Ministeri de Sanitat, Política Social i Igualtat (Ministerio de Sanidad, Política Social e Igualdad, 2010). Destaquen	   la	   línia	   d’atenció	   integral,	   que	   inclou	  
l’elaboració	  i	  medició	  d’indicadors	  de	  criteris	  de	  qualitat	  de	  l’atenció	  al	  pacient i a la família en dispositius de cures pal·liatives de la ret sociosanitària, el desenvolupament i implantació de criteris de qualitat 
en	  l’atenció	  pal·liativa	  coordinant	  l’atenció	  específica	  i	  atenció	  primària,	  i el maneig de la via subcutània per a cuidadors a domicili; la línia 
d’organització	   i	   coordinació,	   que	   inclou	   accions	   per	   a	   la	   millora	   de	  
l’atenció	   continuada	   en	   pacients	   pal·liatius	   per	   equips	   de	   suport	   a	  
domicili,	   el	   model	   integrat	   d’atenció	   pal·liativa	   com	   evolució	   de	  
l’hospital	   al	   domicili	   al	   departament	   de	   salut	   número	   13	   de	   l’Agència	  
Valenciana	   de	   Salut,	   i	   la	   coordinació	   dels	   Equips	   de	   Suport	   d’Atenció	  
Domiciliària;	  i	   la	  línia	  d’autonomia	  del	  pacient,	  que	  ha	  produït	  millores	  
en	  l’anàlisi	  de	  la	  situació	  actual	  i	  desenvolupament	  d’una	  ret	  de	  recursos	  bioètics de referència	  en	  l’àmbit	  sociosanitari	  i	  en	  l’atenció	  al	  final	  de	  la	  vida. 
1.3.2.4 Associacions de cures pal·liatives  No tant per ser part promotora	   d’aquesa	   investigació, com pels seus 
esforços	   en	   l’establiment,	   desenvolupament	   i	   millora	   de	   les	   cures	  pal·liatives al nostre context, sembla impossible no reconéixer, quan es 
tracta	  de	  definir	   l’estat actual de les cures pal·liatives al nostre país, el paper principal que han tingut les diverses associacions i societats que, des del treball dels propis professionals	  de	  l’àrea,	  han	  anat	  sorgint. 
La Societat Espanyola de Cures Pal·liatives (Sociedad Española de 
Cuidados Paliativos, SECPAL) La SECPAL fou fundada i registrada el 8 de gener de 1992 a Madrid, amb 
la	  iniciativa	  d’unir	  esforços	  i	  coneixements	  per	  a	  intentar que les cures pal·liatives arribaren a tots els pacients al final de la vida, rebent així una atenció multidisciplinària i de qualitat. La societat reuneix a 
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diversos professionals sanitaris: metges oncòlegs, metges de capçalera i centres de salut, metges anestesistes, infermers, treballadors socials, psicòlegs, religiosos, bioeticistes, en definitiva, a tots aquells qui, en la seua tasca diària, atenen, cuiden i consolen als pacients de cures 
pal·liatives.	   L’Article	   3	   dels	   seus	   Estatuts,	   exposa	   la	   definició	   que	   la	  SECPAL fa de les cures pal·liatives, explicant que (SECPAL, 2002):  Les cures pal·liatives es basen en una concepció global, activa i continuada	   que	   compren	   l’atenció	   dels	   aspectes físics, psíquics, socials i espirituals de les persones en situació terminal, estant els objectius principals el benestar i la promoció de la dignitat i autonomia dels malalts i de la seua família. Les cures pal·liatives han de practicar-se 
necessàriament	   des	   d’equips	   multidisciplinars	   que	  incloguen professionals sanitaris (metges, infermers, treballadors socials, psicòlegs, fisioterapeutes, terapeutes 
ocupacionals,	   auxiliars	   d’infermeria),	   aticistes,	   assessors espirituals, advocats i voluntaris. 
En	  aquest	  mateix	  article,	  s’exposen	  els	  objectius	  de	  la	  societat: a) Promoure el coneixement amb bases científiques sòlides a 
través	  de	  l’educació	  i	  formació	  dels	  professionals	  implicats. b) Integrar a les persones relacionades	  amb	  l’atenció	  de	  malalts	  en	  situació terminal, les seues famílies i cuidadors. c) Impulsar	  estudis	  d’investigació	  que	  redunden	  en	  una	  millora	  de	  
la	  qualitat	  de	  l’atenció. d) Sensibilitzar	  a	  la	  societat	  i	  a	  l’Administració	  per	  a	  que	  facilite	  una	  financiació adequada i una organització racional dels recursos. e) Elaborar directrius ètiques en els problemes associats a les cures pal·liatives. f) Representar els interessos dels seus membres en el marc de les Lleis i davant els organismes de les Administracions Públiques 
Sanitàries	   i	   Docents	   o	   davant	   d’altres	   organismes	   o	   entitats	  nacionals o internaiconals, públiques o privades. I les seues funcions: 
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a) Organitzar i dirigir cursos, congressos i qualsevol tipus de 
reunió	  d’àmbit	  nacional	  dirigida	  a	  qualsevol	  aspecte	  de	  les	  cures pal·liatives. b) Patrocinar investigacions, publicar pàgines webs, actes i publicacions periòdiques o no, en el camp de les cures pal·liatives. c) Donar suport a les actuacions de persones físiques, associacions o grups de treball dedicats a activitats similars o a ciències 
científiques	   afins,	   en	  Espanya	  o	   en	   l’estranger,	   sempre	  que	   açò	  contribuisca eficaçment al desenvolupament dels fins de 
l’Associació. d) Assessorar	   a	   l’Administració	   en	   els	   plans	   que	   ajuden	   o	  afavorisquen el desenvolupament i implantació de les cures pal·liatives al territori nacional. e) Promoure els instruments mobles o immobles que es consideren necessaris per al desenvolupament de les seues activitats. 
La	   Societat	   Espanyola	   d’Infermeria	   en	   Cures	   Pal·liatives	   (Asociación	  
Española de Enfermería en Cuidados Paliativos, AECPAL) 
L’AECPAL	   es	   va	   crear	   el	   juny	   de	   2005.	   Es	   tracta	   d’una	   organització	  monoprofessional, creada dins de la SECPAL, amb estatuts propis. 
L’organització	  comparteix	  objectius	   i	  està	   federada	  a	   la	  SECPAL,	   i	   té	   la	  
finalitat	   d’aconseguir	   el	   reconeixement	   professional i la formalització 
d’una	   àrea	   de	   competències	   específica	   i	   de	   formació	   reglada,	   dins	   de	  
l’infermeria,	  defenent	  una	  Àrea	  de	  Capacitació	  Específica	  en	  infermeria	  en Cures Pal·liatives.  
Altres associacions 
A	  banda	  d’aquestes	  associacions,	  moltes	  altres	  s’han fundat en diverses comunitats. Són exemples la Societat Valenciana de Cures Pal·liatives, la Societat Catalano-Balear de Cures Pal·liatives, la Societat Castellano Leonesa de Cures Pal·liatives, la Societat Càntabra de Cures Pal·liatives, la Societat Canària de Cures Pal·liatives, la Societat Andalusa de Cures 
Pal·liatives,	   l’Associació	  per	  a	  les	  Cures	  del	  Càncer	  a	  Màlaga,	   la	  Societat	  Gallega de Cures Pal·liatives o la Societat Basca de Cures Pal·liatives. 
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1.4 Recerca i mesura en cures pal·liatives  La recerca en cures pal·liatives té un breu però intens recorregut. Exemples d’ella	   són diversos manuals que tracten els avanços que es produeixen en cures pal·liatives, com ara el Manual	   d’Oxford en Cures 
Pal·liatives (Oxford Handbook of Palliative Care, Watson, Lucas, Hoy i Wells, 2009) o	   l’Essencials de Cures Pal·liatives (Essentials of Palliative 
Care, Vadivelu, Kaye i Berger, 2013). Paral·lelament,	   també	   s’han	  
publicat	   diversos	   llibres	   que	   tracten	   temes	   específics.	   L’editorial	  Springer té nombrosos manuals sobre diversos tòpics relacionats amb les cures pal·liatives, com per exemple el dolor (consultar el Manual del 
Dolor i les Cures Pal·liatives. Enfocaments biocomportamentals al cicle 
vital o Handbook of Pain and Palliative Care. Biobehavioral Approaches 
for the Life Course, Moore, 2012), la comunicació entre professionals, malalts i familiars (Nous reptes en la comunicació amb els pacients amb 
càncer o New challenges in communication with cancer patients, Surbone, 2013) o les cures pal·liatives pediàtriques (Cures Pal·liatives 
Pediàtriques: Perspectives Globals o Pediatric Palliative Care: Global 
Perspectives, Knapp, Madden i Fowler-Kerry, 2012). L’editorial	   Oxford	  University Press, per la seua banda, compta amb una col·lecció sencerament dedicada a temàtiques específiques,	   l’Oxford Scholarship 
Online – Palliative Care, amb	   més	   de	   70	   títols	   d’avanços	   en	   diferents	  àrees de les cures pal·liatives. Destaquen, per exemple, títols com ara 
Research Methods in Palliative Care (Addington-Hall, Bruera, Higginson i Payne, 2014), dedicat exclusivament a aprofundir en els reptes, 
tècniques	  i	  eines	  necessàries	  que	  cal	  tindre	  en	  compte	  a	  l’hora	  de	  dur	  a	  terme una recerca en el context de les cures pal·liatives, o alguns que han esdevingut manuals de referència, com són The Nature of Healing: 
The Modern Practice of Medicine (Cassell, 2012) o Dignity Therapy: Final 
Words for Final Days (Chochinov, 2012). En el cas de les revistes científiques, una ràpida recerca a qualsevol plataforma o metabase de dades, ens ofereix una panoràmica 
del	  creixement	  exponencial	  que	  ha	  tingut	  i	  està	  tinguen	  lloc	  en	  l’activitat	  científica a les cures pal·liatives. Amb la paraula clau «palliative care» 
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utilitzada en el resum de les publicacions, el 4 de maig de 2014 sorgien 20897 resultats a la plataforma Proquest.  Una mirada més detesa mostra que, malgrat que els resultats més antics trobats no són publicacions relacionades amb les cures pal·liatives, les publicacions relacionades amb aquesta temàtica tenen un llarg recorregut històric, 
estant	  la	  primera	  l’article	  Medical management of patients with incurable 
cancer, escrit	   per	   Ralph	   Jr.	   Jones,	   i	   publicat	   l’any	   1955	   a	   la	   revista	  
Veterans Administration Technical Bulletin (Jones, 1955). I, el que resulta 
més	  impactant,	  en	  la	  cronologia	  de	  les	  publicacions	  s’observa	  que	  només	  300 van ser publicades fins el 1989, 1769 treballs es van publicar a la dècada dels anys 90	  i	   la	  resta,	  18809	  articles,	  s’han	  publicat	  durant	  els	  primers 14 anys del segle XXI.  
D’aquesta	  manera,	  durant	  els	  últims	  anys	  s’han	  produït	  avanços	  en pràcticament totes les àrees de les cures pal·liatives (Ryan i Berger, 2013), tant internacionalment com també al context espanyol. Un exemple de la nostra realitat del boom de publicacions de qualitat que 
està	  tinguent	  lloc	  en	  l’àrea	  ha	  estat	  la	  indexació	  a	  la	  Web of Science de la revista Medicina Paliativa,	  òrgan	  difusor	  de	  la	  SECPAL,	  l’any	  2012,	  que,	  a	  banda, ha augmentat també de quatre a sis els números publicats anualment. Aquest creixement de la recerca ha comportat també nous reptes, noves oportunitats i la visualització de necessitats encara no cobertes a la comunitat científica i clínica.  
1.4.1 Aspectes ètics i nous reptes La recerca en cures pal·liatives presenta diverses dificultats, com són les 
dificultats	   relacionades	   amb	   l’heterogeneïtat	   de	   les	   poblacions	   objecte	  
d’estudi,	  la	  complexitat	  de	  l’aplicació	  de	  principis	  bàsics	  d’investigació	  i	  la gran varietat de provisió de serveis (Currow, Wheeler, Glare, Kaasa i Abernethy, 2009). Tal i com explica Addington-Hall (2014), les cures pal·liatives representen un repte per als investigadors, tant per les dificultats ètiques i pràctiques que suposa treballar amb pacients molt 
malalts	   i	   amb	   les	   seues	   famílies,	   com	   per	   l’ampli	   rang	   de	   qüestions	   i	  àrees que inclouen. Aquests motius fan que, malgrat el ràpid creixement 
Desenvolupament,	  Estudi	  i	  Ús	  d’Instruments	  de Mesura                                                                                                            
en Cures Pal·liatives  
55 
 
de treballs en aquesta àrea als quals s’ha fet referència, les cures pal·liatives romanguen una àrea on els esforços investigadors continuen sent proporcionalment escassos (Hagen, Addington-Hall, Sharpe, Richardson i Cleeland, 2006). D’entre	  els	  molts	  temes	  on	  la	  necessitat	  de	  recerca és prioritària, Hagen i col·laboradors assenyalaven en un estudi de 2006 els següents: Mesura dels símptomes i clúster de símptomes; estudi de les bases biològiques dels símptomes; millora de la investigació en les intervencions sobre els símptomes; família i cuidadors informals; impacte de la pobresa; creences i enfocaments de la societat sobre la mort i el final de la vida; mesura de la qualitat de vida dins de diferents entorns culturals; rendiment del sistema de salut; comprensió i resposta a les transicions en els objectius de les cures; ús de tecnologies per a millorar les cures; i transferència del coneixement. (Hagen et al., 2006, p. 877) 
Però	  l’estudi	  d’aquests temes i de qualsevol altre en el context de les cures pal·liatives planteja diversos reptes per als investigadors i 
professionals.	  D’una	   banda,	   el	   fet	   que	   les	   cures	   pal·liatives	   es	   donen	   a	  persones amb malalties terminals, és a dir, a pacients malalts que durant 
el	  transcurs	  d’un	  estudi	  esdevindran més malalts encara, fa plantejar-se si aquests estudis poden ser o no ètics i, de poder ser-ho, com dur-los a terme de manera ètica (Addington-Hall, 2014). Aquest aspecte afegeix també reptes de caràcter pràctic, ja que alguns estan massa malalts per a participar en els estudis o no són capaços de donar el consentiment informat. Alguns estudis han trobat que, després de realitzar un primer 
screening o avaluació, només el 31% de pacients de cures pal·liatives avaluats eren elegibles per a formar part de la mostra estudiada (Abernethy et al., 2006). La taxa de pèrdua o desgast en les mostres també representa un problema afegit. En un treball longitudinal, Abernethy i col·laboradors (2006) observaren que només el 46% dels pacients avaluats en el primer moment temporal podien tornar a ser-ho 8 setmanes més tard. Altres estudis encara donen dades menys 
esperançadores,	   i	   parlen	  d’una	   taxa	  de	  pèrdua	  del	  68%	  en	  només	  uns	  dies (Reymond, Charles, Bowman i Treston, 2003). 
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Un altre repte també important, i cada vegada més en boca dels investigadors, és la investigació sobre la pròpia recerca en cures 
pal·liatives	   i	   els	   instruments	   que	   s’utilitzen	   per	   a	   desenvolupar-la. A l’estudi	   bibliomètric	   dut	   a	   terme	   per	   Payne	   i	   Turner,	   que	   subratlla	  
l’increment	  progressiu	  de	  publicacions	  en	  l’àrea	  de	  les	  cures	  pal·liatives	  i cures al final de la vida (Payne i Turner, 2008), es van trobar, en una recerca limitada als anys 1997-2006, 318 manuscrits, dels quals 215 
(68%)	  eren	  articles	  d’investigació.	  Entre	  aquests	  215,	   cada	  vegada era major el número de treballs relacionats amb la metodologia 
d’investigació,	   amb	  un	  màxim	  de	  69	   articles	   l’any	  2006.	  En concret, el 
desenvolupament	   d’instruments	   de	   mesura	   suposa, doncs, un dels reptes actuals de les cures pal·liatives (Addington-Hall, 2014). La investigació ha de servir per a millorar la qualitat de vida dels pacients i 
de	   les	   seues	   famílies,	   qualitat	   que	   s’ha	   d’avaluar	   no	   només	   amb	   els	  indicadors tradicionals (indicadors físics o de supervivència), sinó que 
també	   necessita	   d’eines	   que mesuren resultats més subjectius de la 
qualitat	   de	   vida.	   En	   aquest	   sentit,	   l’absència	   d’instruments	   de	  mesura	  adequats és un obstacle important per a la recerca en cures pal·liatives (Addington-Hall, 2014; Kaasa i De Conno, 2001).  
1.4.2 Els instruments de mesura en les cures pal·liatives 
“Science rests on the adequacy of its measurement”	   (Foster i Cone, 1995) Cada vegada és més freqüent en el context clínic en general, i també en les cures pal·liatives en particular,	   l’ús	   d’instruments	   com	   escales, 
qüestionaris,	   tests	   o	   llistats	  d’observació	  que	   intenten	  mesurar	   factors	  com ara símptomes, actituds, coneixements o habilitats (Cook i Beckam, 2006). En el cas concret de les cures pal·liatives, aquesta necessitat de mesura és encara major, donat l’enfocament	  holístic	  que	   s’adopta,	   que	  inclou dimensions psicosocials i espirituals, a més de les de sofriment físic (Bauswein, Daveson, Benalia, Simon i Higginson, 2011). 
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Així	  doncs,	  existeix	  una	  necessitat	  d’avaluar	  constructes	  com,	  per	  
exemple,	  el	  sofriment,	  la	  dignitat	  o	  l’espiritualitat,	  necessitat accentuada 
per	   la	   falta	   d’estàndards	   amplament	   acceptats	   per	   a	   la	   mesura	   de	  resultats (outcome measurement)	   i	  per	   l’àmplia	  gamma d’instruments	   i	  
escales	   que	   s’han	   trobat	   en	   revisions	   recents.	  Tal i com explica Lukas Radbruch (2011),  Si volem que els cures pal·liatives formen part del sistema de salut regular (...) hem de complir certes regles. Hem de demostrar la qualitat de la cura, donar compte dels recursos que s'assignen i verificar que els pacients reben la millor atenció possible en relació amb aquests recursos. Açò implica que els serveis de cures pal·liatives han de mesurar els resultats de les seues intervencions i estar preparats per a comparar-los amb altres. (p. iii) Les mesures de resultats, per tant, tenen un rol molt important a les cures pal·liatives. Es tracta de mesures que permeten avaluar els canvis en la salut del pacient al llarg del temps i els canvis que tenen lloc en la salut actual i futura dels pacients, i que poden ser atribuïts a els serveis o les cures oferides (Bausewein et al., 2011). Aquestes mesures 
permeten	   també	   avaluar	   l’estructura,	   el	   procés	   i	   la	   productivitat	   o	  rendiment, tal i com es mostra a la Figura 9.  En aquest esquema, però, falten aspectes importants com són la qualitat de vida dels familiars i la dels professionals. Al llarg del text es 
tractaran	   aspectes	   que	   mostren	   la	   rellevància	   dels	   papers	   d’aquestes	  persones. Prenent com a punt de partida la seqüència descrita per 
Higginson	  i	  Harding	  (2007),	  es	  tractaria	  d’elements	  que	  influeixen	  tant	  
en	  l’estructura	  com	  durant	  el	  procés,	  en el rendiment i en els resultats, 
és	  a	  dir,	  en	  l’estat	  de	  salut	  i	  la	  qualitat	  de	  vida	  del	  malalt.	  Els	  instruments de mesura que permeten avaluar les característiques, necessitats i recursos de professionals i familiars/cuidadors són, doncs, de molta importància. Així, la proposta de Higginson i Harding (2007) quedaria modificada, tal i com es pot observar a la Figura 10.  
Laura Galiana LLinares 
Tesi Doctoral 
58 
 
Figura 9. Exemple de la seqüència implicada en la mesura de resultats de cures pal·liatives plantejada per Higginson i Harding (2007) 
 Font: Higginson i Harding (2007).  
Figura 10. Adaptació de la seqüència implicada en la mesura de resultats de cures pal·liatives plantejada per Higginson i Harding (2007) 
  
Estructura Procés Rendiment Resultat Quins resultats es requereixen o 
s’utilitzen?	  Professionals, equipament, 
consumibles… 
Com 
s’utilitzen	  els	  recursos? Prescripció de fàrmacs, reunions i visites dels professionals... 
Productivitat o rendiment. Dies 
d’assistència	  de cures pal·liatives, número de 
fàrmacs… 
Canvi en 
l’estat	  de	  salut	  o qualitat de vida deguda a les cures.        Canvi en dolor, 
ansietat…. 
Estructura Procés Rendiment Resultat Quins resultats es requereixen o 
s’utilitzen?	  Professionals, equipament, 
consumibles… 
Com 
s’utilitzen	  els	  recursos? Prescripció de fàrmacs, reunions i visites dels professionals... 
Productivitat o rendiment. Dies 
d’assistència	  de cures pal·liatives, número de 
fàrmacs… 
Canvi en 
l’estat	  de	  salut	  o qualitat de vida deguda a les cures.        Canvi en dolor, 
ansietat…. 
Professionals                                                                                                              
(qualitat	  de	  vida,	  estrés	  laboral,	  competències	  relacionades	  amb	  el	  treball….) 
Familiars                                                                                                                             (qualitat de vida, dol,	  estrés….) 
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La	  utilitat	  d’aquestes	  mesures	  pot	  ser	  determinada	  per	  les	  seues	  propietats psicomètriques i per com aquestes es relacionen amb el seu objectiu (Bausewein et al., 2011). I per a que aquestes mesures tinguen adequades propietats psicomètriques, alguns aspectes, com ara una adequada i exhaustiva revisió de la literatura, dimensionalitat, validesa o fiabilitat, són imprescindibles. 
1.4.2.1 Importància de la revisió de la literatura Una teoria ben fonamentada comença amb una revisió minuciosa de la literatura. Aquesta revisió ha de servir a dos propòsits (Netemeyer, Bearden i Sharma, 2003).	  D’una	  banda,	   l’examen	  dels	  treballs	  publicats	  al respecte ha de mostrar els intents previs de conceptualitzar el 
constructe	  d’interès i les teories en què el constructe ha demostrat ser útil com a variable dependent o independent.  D’aquesta	   manera,	   la	  revisió haurà de servir per a aconseguir una conceptualització precisa del constructe, els seus límits i dominis del contingut i els seus potencials antecedents i conseqüents.  En segon lloc, la revisió de la literatura ha d’identificar	  carències	  o mancances i, per tant, si existeix la necessitat de desenvolupar un nou instrument de mesura. Qualsevol nou instrument ha de suposar un avanç teòric o empíric sobre les mesures existents del mateix constructe per a poder ser útil, per exemple, per capturar el constructe de maner més precisa o més eficient que els recursos ja existents. Alguns autors anomenen a aquest aspecte validesa incremental (Netemeyer et al., 2003). Aquesta definició del constructe que es deriva del procés de 
revisió	   haurà	   d’anar	   acompanyada	   de	   la	   dimensionalitat	   a priori del constructe.  
1.4.2.2 Dimensionalitat 
La	   dimensionalitat	   d’una	   mesura	   fa	   referència	   a	   l’homogeneitat	   dels	  seus ítems. Un constructe pot ser hipotetitzat com unidimensional (els seus ítems subjauen a un únic factor o constructe), multidimensional (els ítems toquen	   diversos	   constructes)	   i/o	   d’ordre	   superior.	   La 
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dimensionalitat és un requisit previ per a estudiar la validesa i la fiabilitat i, per tant, la seua importància és suprema (Cortina, 1993: Gerbing i Anderson, 1988; Hattie, 1985; Schmitt, 1996). 
Per	   a	   estudiar	   la	   dimensionalitat	   s’han	   desenvolupat	   molts	  procediments,	   com	   ara	   les	   anàlisis	   d’ítems,	   l’anàlisi	   factorial	  exploratòria (AFE) o	  l’anàlisi	  factorial	  confirmatòria (AFC). Existeix cert consens en que, d’entre	  aquestes,	  la	  tècnica	  més	  recomanada	  és	  l’anàlisi	  factorial confirmatòria, en la qual un o més factors (i relacions entre aquests factors) es poden especificar i valorar per a avaluar la 
dimensionalitat	   a	   través	   d’una	   sèrie	   de	   criteris	   (Anderson	   i	   Gerbing,	  1988; Clark i Watson, 1995; Floyd i Widaman, 1995; Gerbing i Anderson, 1988; Hattie, 1985; Kumar i Dillon, 1987; Netemeyer et al., 2003).  
1.4.2.3 La validesa Malgrat que cada vegada són més habituals els estudis sobre la validesa dels instruments de mesura, la validesa i la fiabilitat són termes que moltes vegades no reben	   l’atenció	  suficient, i molts estudis no aporten 
l’espectre	   d’evidència	   de	   validesa	   que	   caldria	   esperar	   (Beckam et al., 2004). Aquests problemes, però, són fàcilment comprensible, doncs en la mateixa literatura científica produïda al respecte des de la psicologia, 
marc	   des	   del	   qual	   s’han	   derivat	   els	  mètodes	   d’avaluació	   psicomètrica,	  existeix una varietat de terminologia i pràctiques. Per aquesta raó, 
l’Associació	  Psicològica	  Americana	  (American Psychological Association, APA), junt amb altres institucions de renom internacional, ha publicat uns estàndards que integren els diversos conceptes, en un intent de crear un enfocament de la validesa unificat (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004). 
Segons	  l’APA,	  la	  validesa	  fa	  referència	  al	  “grau	  en	  que	  l’evidència	  i la teoria recolzen les interpretacions de les puntuacions de les proves 
implicades	   pels	   usos	   proposats	   dels	   tests” (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004, p. 9), çò és, en quina 
mesura	  es	  pot	  confiar	  de	  manera	   legítima	  en	  els	   resultats	  d’un	   test	  en	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concret. Els	   resultats	   d’una	  mesura	   tenent	   significat	   (validesa),	   només	  en el context del constructe que tenen per objectiu mesurar (Messick, 1989). D’aquestes	  definicions,	  es	  deriven diversos corol·laris. 
La validesa no és una propietat dels instruments en sí, sinó de les 
puntuacions en aquests i de la seua interpretació (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004; Messick, 1989). Per aquest 
motiu,	   la	   validesa	   s’haurà	   d’establir	   o	   avaluar	   per	   a	   cada	   aplicació	   o	  
interpretació	  en	  un	  context	  diferent	  d’un	  instrument	  de	  mesura,	  perquè	  cada context comportarà una interpretació distinta de les puntuacions.  
La validesa no	   és	   un	   constructe	   de	   “tot	   o	   res”,	   no	   és	   una	  
característica que un instrument tinga o no, sinó una qüestió de grau. La 
validesa	  de	  les	  puntuacions	  d’un	  instrument	  de	  mesura	  fa	  referència	  al	  
grau	  en	  què	  les	  puntuacions	  d’un	  instrument	  reflecteixen el constructe subjacent. Aquest reflexe pot ser més o menys exacte, però mai perfecte (Cook i Beckam, 2006). 
La validesa és una hipòtesi, per al recolzament de la qual es recull 
evidència que done suport a les inferències proposades (Kane, 1992; Messick, 1989, 1995). “La	   validesa	   requereix	   una	   cadena	   d’evidències	  que vincule clarament la interpretació (de les puntuacions) amb una la teoria, les hipòtesis i la lògica que són presentadese per a donar suport o refutar la raonabilitat de les interpretacions desitjades”	  (Downing,	  2003,	  p. 831). 
Malgrat	   que	   tradicionalment	   s’han	   distingit	   tres	   tipus	   de	  validesa, de contingut, de criteri (o criterial) i validesa de constructe (American Psychological Association, 1966), actualment aquestes distincions es consideren arbitràries, considerant-se tota la validesa com validesa de constructe, ja que els instruments són útils en la mesura en que reflexen un constructe (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004). Enlloc	   d’aquestes	   distincions,	   la	  literatura científica actual estudia les fonts d’evidència	   de	   validesa,	  davall la rúbrica de validesa de constructe. 
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La validesa de constructe és una avaluació del grau en què un instrument mesura allò que en realitat el constructe latent pretén mesurar. Cronbach i Meel (1955) parlaven de tres passos que, almenys, són necessaris per a demostrar la validesa de constructe: a) 
especificació	  d’una	  sèrie	  de	  constructes	  teòrics	  i	   les	  seues	  relacions, b) desenvolupament de mètodes de mesura dels constructes teòrics, i c) avaluació empírica de com els indicadors observables (ítems) mesuren els constructes teòrics (ret nomològica). 
Fonts	  d’evidència	  de	  validesa Messick (1989) identifica cinc fonts d’evidència	  per	  a	  donar	  suport	  a	  la	  validesa de constructe,	   o	   categories	   d’evidència: contingut, procés de resposta, estructura interna, relació amb altres variables i 
conseqüències.	   En	   la	   recerca	   d’evidències	   de	   validesa,	   totes	   les	   fonts	  
s’han	  de	  tindre	  en compte. 
Contingut. L’evidència de contingut implica avaluar la relació entre el contingut del test i el constructe que pretén mesurar (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004). Per a fer-ho, ha 
d’existir	   prèviament	   una	   clara	   definició	   del	   constructe	   que	   es	   va	   a	  
mesurar,	  quin	  és	  el	  propòsit	  de	  l’instrument	  i	  com	  s’han	  desenvolupat	  i	  
seleccionat	   els	   ítems.	   L’evidència	   de	   contingut,	   doncs,	   està	   formada	  bàsicament per la descripció detallada dels passos duts a terme per a 
assegurar	   que	   els	   ítems	   de	   l’instrument	   de	   mesura	   representen	   el	  constructe (Haynes, Richard i Kubany, 1995). 
Procés de resposta. Evidència relacionada amb la informació que les persones que responen al test o els observadors implicats aporten sobre el procés (American Educational Research Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004). Els mètodes sobre com puntuar i reportar els resultats de	   l’instrument també constitueixen evidència	   d’aquesta	  categoria de validesa (Downing, 2003). 
Estructura interna. Els resultats de la	  fiabilitat	  i	  l’anàlisi	  factorial	  
es	  consideren	  evidència	  de	  l’estructura	  interna	  d’un	  instrument	  (Clarck i 
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Watson, 1995; Downing, 2003, 2004; Floyd i Widaman, 1995). Donada la rellevància que a la literatura ha pres aquest aspecte de la validesa, es pot consultar una explicació més detallada a la secció següent. 
Relació amb altres variables. La correlació de les puntuacions 
d’un	  instrument	  amb	  les	  d’altres	  instruments	  en	  la	  direcció	  esperada,	  o	  la falta de correlació si és esperada, donen suport a la interpretació de les puntuacions consistent amb el constructe subjacent (Foster i Cone, 1995).  
Conseqüències. Les	   conseqüències	   d’una	   avaluació amb un determinat instrument pot oferir evidència de la validesa o falta de validesa de les puntuacions. També els criteris utilitzats per a establir 
els	  punts	  de	   tall	  o	   llindars	  en	   les	  puntuacions,	  conseqüències	  d’aplicar	  cert test i les seues puntuacions, són evidència de validesa (Downing, 2003). Altres autors parlen també validesa aparent, per a referir-se a la 
“mera	   aparença	   de	   que	   la	   mesura	   tinga	   validesa”	   (Kaplan	   i	   Saccuzzo,	  1997, p. 132).  Trochim (2006) i Netemeyer et al. (2003), per exemple, etiqueten la validesa interna junt amb la validesa de contingut com a 
validesa translacional, com una translació del constructe, per oposició a la validesa de criteri, que inclouria la validesa concorrent, la predictiva, la convergent i la discriminant, i que fa referència a la relació entre el 
constructe	  que	  mesura	  l’instrument	  i	  altres	  variables.	  A	  la	  Figura	  11 es pot vore un esquema de la classificació proposada per Trochim (2006).  
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1.4.2.4 La fiabilitat La fiabilitat és la reproductibilitat o consistència de les puntuacions 
d’una	   avaluació	   a	   	   una	   altra	   (American	   Educational	   Research	  Association, American Psychological Association, National Council on Measurement in Education, 2004). En la pràctica, i especialment en contextos crítics com és el cas de les cures pal·liatives, és molt difícil 
obtindre	   múltiples	   mesures	   d’un	   únic	   individu.	   Per	   això,	   existeixen	  diverses formes de categoritzar o de mesurar la fiabilitat (Downing, 2004). 
Consistència interna. Avalua la interrelació entre els ítems de 
l’instrument	   de	   mesura. Es tracta probablement de la mesura de fiabilitat més reportada	  a	   la	   literatura,	   tant	  al	  context	  d’investigació	  de	  
les	   cures	   pal·liatives	   en	   particular,	   com	   en	   l’àrea	   de	   la	   psicologia	   i	   la	  medicina en general. Un criteri habitual per a avaluar la consistència interna són les correlacions corregides entre els ítems i el total de 
l’escala,	  la	  mitjana	  de	  correlació	  inter-ítem	  dels	  ítems	  de	  l’escala	  o	  certs	  coeficients de fiabilitat (Cortina, 1993; DeVellis, 2012; Nunally i Bernstein, 1994). El	   coeficient	   alfa	   de	   Cronbach	   és	   l’estimador	  tradicionalment utilitzat en la literatura científica per a mesurar la 
consistència	   interna.	   No	   obstant,	   se	   sap	   des	   de	   l’inici	   de	   l’ús	   d’aquest	  
mètode	  d’estimació de la consistència interna, que aquest coeficient és 
penalitzat	   pel	   decrement	   en	   el	   número	   d’ítems	   de	   l’instrument,	   al	  
dependre	   directament	   del	   número	   total	   d’ítems.	   Carmines	   i	   Zeller	  (1979) ja explicaven com dos instruments de 2 i 10 ítems amb el mateix valor mitjà de les seues correlacions inter-ítems, poden obtindre 
diferències	  de	  fins	  a	   .40	  en	  les	  seues	  estimacions	  d’alfa,	  sempre	  a	  favor	  
de	  l’instrument	  amb	  el	  major	  número	  d’ítems. 
Fiabilitat test-retest. Reproductibilitat dels resultats obtesos al llarg del temps. Fa	   referència	   a	   l’estabilitat	   de	   les	   respostes	   dels	  participants als ítems al llarg del temps (Netemeyer et al., 2003). Aquest tipus de fiabilitat és útil perquè ofereix informació sobre el grau de confiança amb que la mesura reflexa el constructe i és generalitzable a altres ocasions de mesura (Haynes, Nelson i Blaine, 1999). Malgrat tot, també comporta una sèrie de problemes per a la seua avaluació: molts 
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investigadors	  només	  poden	  obtindre	  la	  mesura	  d’un	  fenomen	  en	  un	  únic	  moment temporal; en alguns casos, la correlació entre les mesures test-retest pot tindre difícil interpretació (per exemple, correlacions test-retest de petit tamany poden indicar que el concepte ha canviat al llarg del temps); i finalment, la reactivitat del propi fenomen, que pot portar al fet que, l’acte	  en	  sí de mesurar el fenomen, faça que aquest canvie en el temps (Carmines i Zeller, 1979). Afortunadament, actualment comptem amb procediments	   que	   superen	   algunes	   d’aquestes	  limitacions, com el Glb o el Rho. 
Formes paral·leles. Avalua la reproductibilitat dels resultats obtesos a partir de diferents	  versions	  de	  l’instrument	  (Cook	  i	  Beckman,	  2006). És a dir, també es necessita avaluar als subjectes en dos situacions diverses, com en el cas del test-retest, però enlloc de fer-ho amb la mateixa forma del test en diversos moments temporals, es realitza amb dues o més formes alternatives del mateix instrument. Aquesta forma de fiabilitat es considera superior al test-retest, ja que no es veu afectada perquè redueix el grau en què la memòria dels subjectes permet unflar les estimacions de fiabilitat (Carmines i Zeller, 1979).  
Fiabilitat de divisió per meitats. En contrast amb les dues formes de fiabilitat	   anterior,	   aquest	   tipus	   d’estimació	   només	   necessita	   d’un	  moment de mesura. Consisteix en dividir en dues parts els ítems de 
l’instrument	  de	  mesura	  que	  s’està	  avaluant	  i	  calcular	  la	  correlació	  entre	  aquestes (Carmines i Zeller, 1979).  
Fiabilitat inter-avaluadors o inter-observadors. Reproductibilitat dels resultats obtesos a partir de diferents avaluadors. S’utilitza	   per	   a	  avaluar el grau en què distints avaluadors o observadors donen estimacions consistents del mateix fenomen (Tronchim, 2006).  
Teoria de la generalització. La teoria de la generalització ofereix un marc unificador de les diverses mesures de fiabilitat (Shavelson i Webb, 1991). En aquest context, la falta de fiabilitat de les puntuacions 
es	  pot	  atribuir	  a	  diverses	  fonts	  d’error	  o	   facetes, com la variància entre els ítems, entre els avaluadors o entre els subjectes. Aquesta teoria 
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quantifica,	  mitjançant	  l’anàlisi	  de	  variància,	  la	  contribució	  de	  cada	  error	  
a	  l’error	  total	  (o	  falta	  de	  fiabilitat)	  de	  les	  puntuacions.	   A la Taula 5 es pot consultar un breu resum de les diferents 
formes	  d’avaluar	  els	  diversos	  tipus	  de	  fiabilitat. 
Taula 5. Diferents	  formes	  d’avaluar	  la	  fiabilitat 
Font de 
fiabilitat 
Descripció Mesures Definicions Consistència interna Tots els ítems de l’instrument	  mesuren el mateix constructe? 
Mètode de divisió per meitats Correlació entre les puntuacions de la primera i la segona 
meitats	  d’un	  instrument	  determinat Kuder-Richardson Similar al mètode de divisió per meitats, però dóna compte de tots els ítems.  Assumeix que tots els ítems són equivalents, mesura un constructe únic i de respostes dicotòmiques Alfa de Cronbach Forma generalitzada de la fórmula Kuder-Richardson. Assumeix que tots els ítems són equivalents i mesuren un únic constructe.  Pot utilitzar-se amb dades dicotòmiques o contínues Estabilitat temporal L’instrument	  produeix resultats similars quan 
s’utilitza	  per	  segona vegada? 
Fiabilitat test-retest S’administra	  l’instrument	  a la mateixa persona en distints moments temporals.  Habitualment es quantifica mitjançant una correlació (per exemple, correlació de Pearson) Formes paral·leles Diferents versions del mateix instruments produeixen resultats similars? 
Fiabilitat de les formes alternatives S’administren	  diferents	  versions	  de	  l’instrument	  a la mateixa persona, al mateix temps o en diferents moments. Habitualment es quantifica mitjançant una correlació  
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Font de 
fiabilitat 
Descripció Mesures Definicions Acord (confiabilitat inter-jutges) Quan	  s’utilitzen	  avaluadors, importa qui puntua? És la 
puntuació	  d’un	  avaluador similar  
a	  la	  d’un	  altre? 
Percentatge 
d’acord Percentatge de respostes idèntiques. 
No	  té	  en	  compte	  l’acord	  que podria ocórrer per atzar Phi Correlació Kappa Acord corregit per atzar Tau de Kendall Acord sobre les dades classificades Coeficient de correlació interclasse Ús	  d’anàlisi	  de	  variància	  per a estimar en quina mesura les puntuacions dels diferents avaluadors coincideixen Teoria de la generalització Quina quantitat d’error	  en	  la	  mesura és el resultat de cada factor implicat en el procés de mesura? 
Coeficient de generalització Model complexe que permet estimar múltiples 
fonts	  d’error.	   Es pot generalitzar a pràcticament qualsevol 
context	  on	  s’avalue	  la	  fiabilitat (per exemple, pot determinar la contribució relativa de la consistència interna i de la confiabilitat inter-jutges a la fiabilitat 
general	  d’un	  determinat	  instrument) Font: Cook i Beckam (2006). La importància de cada mesura o categoria de fiabilitat, variarà 
en	  funció	  del	  tipus	  d’instrument	  (Downing,	  2004).	   
1.4.2.5 Passos per a construir un instrument de mesura vàlid i fiable 
Molts	  treballs	  s’han	  dedicat	  a	  aportar	  evidència	  sobre	  com	  desenvolupar una escala o instrument de mesura (vore, per exemple, DeVellis, 2012; o Netemeyer et al., 2003). En general, els manuals que se centren en el 
desenvolupament	  d’instruments	  de	  mesura	  de	  constructes	  psico-socials latents, parlen almenys de quatre estades de desenvolupament: 1) definició del constructe i àrees del contingut; 2) generació i avaluació dels ítems; 3) estudis de desenvolupament i refinament	  de	  l’escala;	  i	  4)	  
finalització	  de	  l’escala	  (Taula	  6). 
Desenvolupament,	  Estudi	  i	  Ús	  d’Instruments	  de Mesura                                                                                                            
en Cures Pal·liatives  
69 
 
Taula 6.	  Passos	  per	  al	  desenvolupament	  d’una	  escala 
Pas 1. Definició del constructe i dels dominis del contingut Aspectes a considerar: a) La	   importància	   d’una	   clara	   definició	   del	   constructe,	   dominis	   del	  contingut i el seu paper en la teoria b) Focus	   en	   l’efecte	   dels	   ítems/indicadors	   reflectius vs. ítems/indicadors formatius c) Dimensionaliat del constructe: unidimensional, multidimensional o 
constructe	  d’ordre	  superior? 
Pas 2. Generació i judici dels ítems de mesura Aspectes a considerar: a) Assumpcions teòriques sobre els ítems b) Generació	  d’ítems	  potencials i determinació del format de resposta 1) Quants ítems hi haurà al grup inicial 2) Resposta de formats dicotòmics vs. multicotòmics 3) Qüestions sobre la redacció dels ítems c) Focus	   en	   la	   validesa	   de	   “contingut”	   en	   relació	   amb	   la	   dimensionalitat	  teòrica d) Judici dels ítems (per experts), centrat en la validesa de contingut i aparent 
Pas 3. Disseny i avaluació	  d’estudis	  per	  a	  desenvolupar	  i	  refinar	  l’escala Aspectes a considerar: a) Proves pilot per a eliminar ítems b) Ús de diverses mostres de poblacions rellevants per al 
desenvolupament	  de	  l’escala c)  Disseny	  d’estudis	  per	  a	  avaluar	  les	  propietats	  psicomètriques d) Anàlisi inicial dels ítems mitjançant anàlisi factorial exploratòria (AFE) e) Anàlisi inicial dels ítems mitjançant estimacions de la consistència interna f) Estimacions inicials de validesa g) Retenció de certs ítems per als propers estudis 
Pas	  4.	  Finalització	  de	  l’escala Aspectes a considerar: a) Importància de les diverses mostres de les poblacions rellevants b) Disseny	  d’estudis	  per	  a	  avaluar	  els	  diferents	  tipus de validesa c) Anàlisi dels ítems mitjançant AFE: 1) Importància	  de	  la	  consistència	  de	  l’AFE	  entre	  els	  passos	  3	  i	  4 2) Derivació	  d’una	  estructura	  factorial	  inicial	  –dimensionalitat i teoria d) Anàlisi dels ítems i anàlisi factorial confirmatòria (AFC): 1) Avaluació de	  l’estructura	  factorial	  teòrica	  i	  especificació	  del	  model 2) Avaluació dels models de mesura amb AFC 3) Invariància	  dels	  models	   factorials	  a	   través	  d’estudis	  (per	  exemple,	  anàlisi multi-mostra o multi-grup) e) Anàlisi	   d’ítems	   addicionals	   mitjançant	   estimacions	   de la consistència interna f) Estimacions addicionals de validesa g) Establiment	  de	  normes	  o	  criteris	  a	  través	  d’estudis h) Aplicació de la teoria de la generalització (teoria-G) Font: Netemeyer et al. (2003). 
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Donat	   que	   la	   validesa	   de	   les	   puntuacions	   d’un	   instrument	  depenen del constructe, una clara definició del constructe és el primer 
pas	   per	   a	   l’avaluació	   de	   la	   validesa	   de	   qualsevol	   instrument	   (Cook	   i	  Beckam, 2006; Netemeyer et al., 2003). Durant la revisió de la literatura, 
doncs,	  s’hauran	  de	  tindre	  en	  compte	  aspectes	  com	  ara:	  1)	  la	  importància	  
d’una	   clara	   definició	   del	   constructe,	   del	   seu	   contingut	   i	   del	   rol	   de	   la	  teoria; 2) centrar-se en ítems de tipus reflectiu (front als formatius); i la dimensionalitat del constructe (unidimensional, multidimensional o 
d’ordre	  superior)	  (Netemeyer	  et	  al.,	  2003). El segon pas, la generació i judici dels ítems, suposa generar 
ítems	  a	  partir	  dels	  quals	  es	  derivarà	   l’escala.	  Tal	   i	   com	  afirma	  DeVellis	  (2012), és important que: 1)	  els	  ítems	  reflexen	  el	  propòsit	  de	  l’escala;	  2)	  
evitar	   redundàncies;	   i	   3)	   evitar,	   en	   la	  mesura	  d’allò	  possible,	   els	   ítems	  invertits o ítems negatius (aquells que representen baixos nivells o 
absència	  del	  constructe	  d’interès).  Un cop generats els ítems, es tracta de dissenyar i dur a terme 
estudis	   per	   a	   desenvolupar	   i	   refinar	   l’escala.	   Per	   a	   fer-ho,	   s’hauran	  
d’escollir	  mostres	  rellevants	   i	  avaluar	   les	  propietats	  psicomètriques	  de	  
les	   puntuacions	   de	   l’escala	   en	   aquests	   contextos	   (Netemeyer	   et	   al.,	  2003). Per acabar,	  la	  finalització	  de	  l’escala	  és	  el	  procés	  més	  llarg,	  doncs	  consistirà en comprovar les seues propietats en diverses mostres de diverses poblacions, establint els estàndards en els diferents estudis i, 
en	   la	   mesura	   en	   què	   açò	   s’aconsegueix, aplicar la teoria de la 
generalització	   a	   la	   forma	   final	   de	   l’escala	   avaluada	   als	   diversos	  contextos. Per a major detall, consulteu, per exemple, Netemeyer et al. (2003) o DeVellis (2012).   
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1.5	  Justificació	  i	  objectius	  de	  l’estudi  Aquest estudi naix de la necessitat esmentada anteriorment que, des de la recerca en cures pal·liatives, es dispose	   d’instruments de mesura validats, que compten amb propietats psicomètriques reconegudes. Així, 
el	   principal	   objectiu	   d’aquest	   treball	   és	   investigar el procés de 
desenvolupament	   d’instruments	   de	   mesura	   en	   el	   context	   de	   cures	  
pal·liatives, oferint evidència	   de	   les	   propietats	   psicomètriques	   d’aquests	  
instruments, tant dels ja existents com dels desenvolupats durant la 
present investigació, i posant-los en pràctica, exemplificant el seu ús i la 
seua utilitat en el context de teories científicament fonamentades. Per a aconseguir aquest objectiu, es presenten diverses investigacions, incardinades en dos estudis diferents, centrats en dos dels actors més importants en el context de les cures pal·liatives: malalts i professionals. El primer estudi, que a efectes pràctics es va anomenar Estudi Epione (deessa grega de la mitigació del dolor), se centra en la 
mesura	   i	   el	   paper	   de	   l’espiritualitat en les cures pal·liatives. El segon, Estudi Yaso (deessa menor grega que simbolitza la curació), s’aproxima	  a les variables implicades en la qualitat de vida dels professionals de cures pal·liatives (formació en espiritualitat, autocura, autoconsciència, afrontament de la mort, fatiga i satisfacció amb la compassió) i els 
instruments	  de	  mesura	  que	  s’utilitzen	  en	  aquest	  camp.	   
Donat	  que	  aquest	  treball	  s’emmarca	  en	  el	  camp	  de	  la	  psicologia	  i,	  
específicament,	   en	   l’àrea	   de	   la	   metodologia	   de	   les	   ciències del 
comportament,	  l’aproximació	  que	  es	  realitza	  a	  les	  cures	  pal·liatives	  es	  fa	  
des	  de	  la	  perspectiva	  d’aquestes	  disciplines.	  Malgrat	  que	  la	  investigació	  
s’ha	   dut	   a	   terme	   per	   un	   equip	   multidisciplinari, col·laborant tant professionals del camp clínic com	   de	   l’universitari,	   composat per metges, infermers, psicòlegs, metodòlegs, treballadors socials, etcètera; se centra en les àrees més pròximes a la psicologia.    
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D’aquesta	  manera,	  els	  objectius	  d’aquesta	  investigació	  es	  poden	  dividir en tres grans blocs: 1. Objectius previs: a) Conéixer el context actual de les cures pal·liatives, tant pel que fa al context internacional com al nacional. b) Establir	   l’estat	   de	   l’art	   de	   la	   recerca	   en	   cures	   pal·liatives,	  específicament en referència als reptes i tòpics que es plantegen els autors més rellevants a la literatura. 2. Objectius	  derivats	  de	  l’Estudi Epione: a) Revisió de la literatura, tant a nivell acadèmic com institucional, centrada	   en	   el	   paper	   de	   l’espiritualitat	   en	   les	  cures pal·liatives, la seua relació amb altres variables i els instruments de mesura disponibles per a mesurar-la en aquest context. b) Desenvolupament	   d’un	   nou	   instrument	   de	   mesura	   de	  
l’espiritualitat	   en	   el	   context	   espanyol	   de	   les	   cures	  pal·liatives. c) Estudi psicomètric de les propietats psicomètriques del nou instrument de mesura. d) Avaluació	  del	  paper	  de	  l’espiritualitat	  en	  els	  malalts	  de	  cures	  pal·liatives, utilitzant el nou instrument. 3. Objectius derivats de l’Estudi	  Yaso. a) Revisió de la literatura científica que estudia les diverses variables implicades en el benestar i la qualitat de vida dels professionals i els instruments de mesura desenvolupats per a mesurar-les. b) Desenvolupament	   d’un	   nou	   instrument	   de	   mesura	   de	  
l’autocura en el context de professionals espanyols de cures pal·liatives. c) Estudi psicomètric de les propietats psicomètriques del nou 
instrument	   i	   d’altres instruments implicats en la investigació. d) Adaptació i avaluació del model d’autocura	   basat	   en	  
l’autoconsciència	  proposat per Kearney i Weininger (2011). 
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2 Estudi Epione. Aportacions de mesura des de la 
perspectiva del malalt en cures pal·liatives   
“The crucial step to relieve suffering is to start the way to know patients as 
persons” Eric Cassell    
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Arranz,	   Barbero,	   Barreto	   i	   Bayés	   (2003)	   es	   fan	   ressò	   d’un	   dels	   textos	  més representatius de la literatura especialitzada (Doyle, Hanks i MacDonald, 1993), que explica que les cures dels pacients no responen 
només	  a	  un	  tractament	  curatiu,	  sinó	  que	  es	  tracta	  d’un	  àmbit	  en	  el	  qual	  
el	   control	   del	   dolor,	   d’altres	   símptomes	   i	   de	   problemes psicològics, 
socials	   i	  espirituals	  adquireixen	  una	   importància	  primordial.	  L’objectiu	  de les cures pal·liatives és, seguint treballs allò proposat per Arranz i col·laboradors (2003), aconseguir la màxima qualitat de vida possible, tant per als pacients com per als seus familiars.  Per això, tant en les cures pal·liatives generals (aquelles que es 
presenten	   a	   tots	   els	   nivells	   d’assistència)	   com	   en	   les	   cures	   pal·liatives	  
avançades	   (que	   requereixen	   equips	   específics),	   el	   model	   d’atenció	   al	  
malalt	   s’ha	   de	   basar, segons Loncán et al. (2007), en: (1) una actitud 
d’empatia	  cap	  a	   la	  percepció	  subjectiva	  que	  el	  pacient	   i	   la	  seua	   família	  tenen de la realitat que estan vivint; (2) una comunicació efectiva i la 
construcció	   d’una	   relació	   de	   compromís	   que	   impliquen	   qualitats humanístiques, habilitats de comunicació i disponibilitat de temps i 
d’espai	   adequat	  per	   a	   cada	  pacient;	   i	   (3)	   acceptació	  de	   la	  mort	   com	  el	  final natural de la vida, alleujant la desesperació i el sofriment en la 
mesura	   d’allò	   possible.	   El	  model	   d’atenció	   al	   final	   de	   la	   vida,	   afirmen,	  haurà de dirigir-se	  a	  l’atenció	  al	  sofriment	  i	  a	  la	  mort	  i	  haurà	  de	  basar-se en la persona, respectant la intimitat i confidencialitat, garantint el 
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respecte	  a	  l’autonomia	  pràctica,	  utilitat	  de	  les	  intervencions,	  avalant les 
decisions	  i	  estant	  sensible	  amb	  l’entorn	  afectiu	  del	  pacient	  (Loncán	  et	  al.,	  2007). En aquest punt és especialment rellevant el suport psicològic, 
social	  i	  espiritual.	  Un	  procés	  d’atenció	  global	  ha	  de	  tindre	  en	  compte	  les	  possibles inquietuds del malalt	   i	   dels	   familiars	   i	   ha	   d’atendre	   totes	  aquestes manifestacions. En aquest sentit, la relació entre la malaltia i la 
dimensió	   espiritual	   fa	   impossible	   tractar	   l’una	   sense	   l’altra,	   estant	  altament probable que la persona malalta recerque activament el significat a les grans qüestions sobre la vida i la mort (Wright, 2002). Així doncs, el volum cada cop més gran de bibliografia especialitzada, 
junt	  amb	  un	  augment	  de	  l’atenció	  en	  premsa,	  han	  comportat	  un	  augment	  
de	  la	  consciència	  sobre	  el	  paper	  de	  l’espiritualitat	  en	  les	  cures	  sanitàries,	  en general, i pal·liatives, en particular (Astrow, Puchalski i Sulmasy, 2001; Frankl, 1963; Puchalski, Dorff i Hendi, 2004; Sinclair, Pereira i Raffin, 2006; Sulmasy, 1999).   
2.1	  Introducció.	  L’espiritualitat	  en	  les	  cures	  pal·liatives  
“I	  had	  a	  dream.	  That honeybees were making honey in my heart,            out 
of my old failures.                                                                                                                              
There is no wrong or right. Beyond the wrong and the right,                           
there is a field.                                                                                                                
I’ll	  meet	  you	  there.” Pacient anònim de cures pal·liatives (en Remen, 2010, p. XV)  És inevitable que qüestions de naturalesa espiritual sorgisquen espontàniament quan ens apropem al final de la vida. Les cures pal·liatives poden desencadenar una cerca de respostes, cerca que alguns anomenen un viatge espiritual (Puchalski i Ferrell, 2010). Les persones mereixen estar acompanyades en esta cerca, mereixen una 
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“cura	  total”,	  en	  la	  qual	  puguen	  parlar	  obertament	  de	  la	  seua	  malaltia	  i	  on	  
s’atenguen	   les	   seues	   necessitats	   espirituals,	   físiques,	   socials	   i	  emocionals.   Però, malgrat que des dels començaments del moviment Hospice, la dimensió espiritual	  ha	  estat	  un	  objectiu	  central	  de	  l’atenció	  a	  les	  cures	  pal·liatives (Saunders, 2011), i que posteriorment tant les definicions de 
cures	   pal·liatives	   de	   l’OMS	   (2002b)	   com	   les	   recomanacions	   de	  
l’Associació	   Europea	   de	   Cures	   Pal·liatives	   (Radbruch et al., 2009a, 2009b)	  contemplen	  la	  dimensió	  espiritual	  com	  a	  part	  d’aquestes	  cures,	  
la	  veritat	  és	  que,	  per	  la	  naturalesa	  íntima	  i	  subjectiva	  d’aquesta	  dimensió	  i per la falta de consens sobre les seues característiques, fins a fa poc ha 
estat	  l’àrea	  menys	  desenvolupada	  de	  les cures pal·liatives.  A partir la dècada dels anys 90, els diferents contextos de les cures pal·liatives (universitats, centres universitaris mèdics, hospitals, etcètera) van començar a reconéixer el paper de les cures espirituals com una dimensió de les cures pal·liatives i es va acumular evidència 
sobre	  la	  relació	  entre	  l’espiritualitat i la millora de la salut i la qualitat de 
vida	   dels	   pacients	   (Centeno,	   1997).	  Durant	   els	   últims	   anys,	   l’evidència	  acumulada indica que les pràctiques espirituals ajuden a fomentar els 
recursos	   d’afrontament	   (Koenig,	   McCullough	   i	   Larson,	   2001;	   Roberts,	  Brown, Elkins i Larson, 1997), promoure els comportaments relacionats amb la salut (Powell, Shahabi i Thoresen, 2003), augmentar el sentit de benestar (Cohen, Mount, Tomas i Mount, 1996a), oferir suport social (Burgener, 1999), generar	   sentiments	   d’amor	   i	   perdó	   (Worthington,	  2001), influir en les decisions sobre la salut (Silvestri, Knitting, Zoller i Nietert, 2003) o el distrés i el malestar emocional (Koenig, Pargament i Nielson, 1998).  
2.1.1	  El	  paper	  de	  l’espiritualitat	  en	  les	  cures	  pal·liatives	  al	  llarg	  de	  la	  
història i les religions La mort és una part integral de la naturalesa humana i, com a tal, totes les religions han fet front al misteri de la mort des dels principis dels 
